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Resumo

Os Cuidados Paliativos, mais do que uma ciéncia, sdo uma filosofia de vida e
de cuidar, que tem vindo a adquirir gradualmente um papel mais preponderante na
sociedade de hoje em dia. A sua evolucédo tem sido lenta, mas marcada por grandes
licoes e desafios a propria medicina em si. Nesta tese, é feita inicialmente uma revisao
relativa a evolugao histérica, um convite a reflexdo concetual de cuidados paliativos

em si e também de que forma estéo distribuidos a nivel global.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados € uma resposta recente,
embora a ideia tenha surgido ja ha alguns anos. Sao um conceito inovador que olha as
pessoas de uma forma holistica, assente numa base funcional, e que compreende que
o percurso de uma doenga pode ndo acabar na cura da fase aguda, dando
importancia aos cuidados de uma pessoa que pode ndo ser a mesma apdés um evento
clinico. Realga a funcionalidade, a autonomia e a reintegracdo de cada pessoa de
forma individual e Unica. Aqui é apresentada a sua evolucgéao histérica, situacao atual
da Rede com enfoque a zona de Braga, onde foi realizado o estudo, assim como

diferengas concetuais e funcionais a uma escala mundial.

O controlo sintomatico € um dos pilares da medicina paliativa e deveria sempre
estar integrado no decorrer do processo curativo. Ha varias formas de avaliar
sintomas, mas fagco destaque a duas escalas muito usadas em Cuidados Palaitivos: a
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), que avalia a severidade do sintoma
em si e a Palliative Outcome Scale — Symptom (POS-S), que avalia o impacto do

sintoma para a pessoa.

Como o controlo sintomatico ndo € possivel sem conhecer o sintoma,
apresento uma revisao concetual de cada sintoma, nomeadamente da sua carga

global, passando pela fisiologia e abordagem.

Na RNCCI nao existe uma avaliagao sintomatica detalhada e de rotina ou a
presenca de um profissional de controlo sintomatico que possa participar no processo
de reabilitacdo como parte da equipa, apesar de muitos sintomas poderem ser
frequentes e esperados nos doentes internados nestas unidades. Com base nesse
pressuposto, foi analisado de que forma a integragédo de uma avaliagao sintomatica
detalhada e uma melhor formacdo em controlo sintomatico aos profissionais das
unidades de internamento da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

poderiam ter um impacto no controlo de sintomas que muitas vezes permaneceriam
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ocultos e que poderiam interferir ndo sé com o processo de reabilitacdo, mas também

na qualidade de vida do utente.

As duas publicagdes incluidas nesta tese pretendem propor um modelo de
controlo sintomatico basico que pode ser usado com farmacos comummente
encontrados nos prontuarios das unidades da rede e que sdo usados com mais
confianga pela maioria dos profissionais e também mostrar as diferengas entre
atitudes tomadas perante pessoas em fim de vida por especialistas e ndo especialistas

em Cuidados Paliativos.

11



Summary

Palliative Care, more than a science, is a philosophy of life and care, which has
gradually acquired a more preponderant role in today's society. Although its slow
evolution, it brought great lessons and challenges to medicine itself. In this thesis is
made an initial review of historical evolution, but also an invitation to conceptual

reflection on palliative care itself and also on how it is distributed globally.

The National Integrated Continuing Care Network is a recent response,
although the idea arose a few years ago. They are an innovative concept that consider
people in a holistic way inspired on a functional base that underline the course of a
disease not ending with healing the acute phase, giving relevance to care a person
who may not be the same after a clinical event. It highlights the functionality, autonomy
and reintegration of each person in an individual and unique manner. In this thesis |
present its historical evolution, the current situation of the Network with a focus on
Braga, where the study was carried out, as well as conceptual and functional

differences on a global scale.

Symptom control is one of the heads of palliative medicine and should always
be considered throughout the healing process. There are several ways to assess and
evaluate symptoms, but | highlight two scales widely used in Palliative Care: the
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), which assesses the severity of the
symptom itself and the Palliative Outcome Scale — Symptom (POS-S), which assesses

the impact of the symptom on individual.

Symptom control is not possible without knowing the symptom itself, so it's
presented a conceptual review of each symptom, namely its global burden, approach

and physiology.

At Continuos Care Network there is no detailed and routine symptom
assessment or even the presence of a symptom control professional who can
participate in the rehabilitation process as part of the team, although many symptoms
can be common and expected in patients admitted to these units. Based on this
assumption, it was analyzed how the integration of a detailed symptom assessment
and better training in symptomatic control for professionals in the inpatient units of the
National Continuing Care Network could have an impact on controling symptoms that
would often remain hidden and which could interfere not only in rehabilitation process

but also with patients’ quality of life.
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The two publications included in this thesis aim to propose a basic symptomatic
control model that can be used with drugs commonly used with more confidence by the
majority of professionals and also to show the differences between attitudes taken in

end of life by specialists and non-specialists in Palliative Care
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1. Introdugao

1.1. Saude e RNCCI

Historia e Contextualizagao

A definicdo de “Saude” surgiu em 1948, quando a OMS define que a “satde é
um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de
doenga” (1).

Sendo o estado de completo bem-estar orientado por determinantes
biopsicossociais, € licito afirmar que pode ser influenciado por factores de variadas
origens, sejam sociais, comportamentais, politicos, econdémicos e ambientais, com
grande significado atribuido as experiéncias de cada pessoa em si (2). Assim, a
promogcao da saude procura criar condigcbes que tornem possivel aos individuos
controlarem a sua saude e intervirem sobre os fatores que sobre ela possam ter
influéncia (3,4).

A Lei n. 56/1979 define Servigo Nacional de Saude como “uma rede de érgéos
e servigos, dependentes do Estado, com gestédo descentralizada e democratica que
visa a prestacdo de saude a toda a populacdo”, sendo o seu acesso “universal, mas
sem prejuizo da introdugdo de taxas moderadoras”. Por integrar cuidados de saude na
sua globalidade, desde promogdo e vigilancia, a prevencdo, o diagndstico, o
tratamento e a reabilitacdo médico-social, foram criados servigos hospitalares, centros
de saude na comunidade e outras unidades de prestacdo de cuidados de saude
especializadas. Consequentemente observou-se um aumento dos anos de sobrevida
em geral, mas também em pacientes com doencgas cronicas (5)

Até ao final dos anos 90, os pacientes apds a alta eram encaminhados para o
domicilio, lares ou clinicas de retaguarda protocoladas, sendo neste local prestados os
cuidados necessarios apds o evento agudo (5). Estas respostas eram, no entanto,
pontuais e isoladas, n&o integradas e sem qualquer coordenagao. Os custos para os
hospitais eram acrescidos ao ter que manter os doentes internados apds alta clinica
ou como consequéncia do reinternamento por altas nao seguras (6).

Surge assim a necessidade de criar uma rede de cuidados continuados,
atuando ao servigo do estado, onde cuidados de saude e sociais fossem um sé, sendo
um elo de ligagéo entre cuidados primarios/comunitarios e hospitalares (7, 8).

Em Portugal, data de 1994 a sua impulsdo através da criacdo do Programa de
Apoio Integrado a ldosos (PAIll, Despacho Conjunto n. 166, 1994, 20 julho), por
decisdo dos Ministros da Saude e do Emprego e da Seguranga Social, sendo

financiado por 25% dos resultados liquidos do Jogo JOKER (5). Foi entao assumida
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pelo Ministério da Saude e da Seguranga Social a necessidade de criar uma rede de
cuidados continuados (Despacho n. 204, de 3 de setembro de 1996) (5).

Em 2003, é publicada a primeira lei que, integrando area social, da saude,
organizacdes de solidariedade social e autarquias, institui a implementacdo da
primeira rede de cuidados continuados integrados através do Decreto-lei n. 281, de
2003. Este DL define Cuidados Continuados de Saude como ‘“cuidados de saude
prestados a cidaddos com perda de funcionalidade ou em situagdo de dependéncia,
em qualquer idade, que se encontrem afectados na estrutura anatémica ou nas
fungbes psicolégica ou fisiolégica, com limitacdo acentuada na possibilidade de
tratamento curativo de curta duragéo, susceptivel de correc¢do, compensagdo ou
manutengdo e que necessite de cuidados complementares e interdisciplinares de
saude, de longa duragdo” (5,9).

Consequentemente, criaram-se unidades de internamento (“unidade da rede
destinada aos utilizadores, aos quais sejam prescritos cuidados em regime de
infernamento, devendo funcionar em estreita articulagdo com uma unidade de
recuperagéo global ou com uma unidade mével de apoio domiciliario, ou com ambas,
de forma a reduzir a estada do utilizador naquele tipo de cuidados, por razbes alheias
ao seu estado de saude”), unidades de recuperagado global (“servico que visa a
recuperagdo e a reabilitagdo global do utilizador da rede em regime de dia”) e
unidades moveis domiciliarias (“servico que presta cuidados de saude
pluridisciplinares no domicilio do utilizador da rede”) (9).

As crescentes necessidades associaram-se as orientacdes da Unido Europeia
e a vontade politica, que levaram a sua substituicdo pela Lei n. 101 de 2006, levando a
criagcdo de um programa alargado a nivel nacional, com coordenacdo central e
regional e respostas na comunidade que se coadunam com programas de reabilitagéo
de média e longa duraco. Esta lei impulsionou a criacdo de unidades de internamento
de convalescenca, de longa duragao, de média duracdo e de cuidados paliativos,
unidades em ambulatério com unidades de dia, equipas de gestdo das altas, intra-
hospitalares e de cuidados paliativos, e ainda equipas domiciliarias com cuidados
continuados integrados (5). Em conjunto estas medidas possibilitaram a alteragéo e
alargamento da intervencdo ao nivel da contuidade de cuidados, com uma nova

resposta que inclui equipas interdisciplinares (10)

1.1.1. Cuidados Continuados no Mundo

Ao longo do tempo, varios tém sido os esforcos para dar resposta as

crescentes necessidades de cuidado. Apesar da capacidade de resposta, dos modelos
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e do acesso diferirem entre paises, nomeadamente no que respeita o papel da familia,
dos cuidadores informais, do poder local e do Estado, existe um denominador comum:
os cuidados continuados devem preencher a “area cinzenta” ou hiato existente entre o

hospital e a comunidade (11,12,13).

A auséncia de uniformidade, consequéncia das politicas de saude e da
seguranga social de cada pais, dificulta a comparagao e parametrizagao de critérios de
avaliagao e comparagao, que poderiam ajudar numa melhoria dos cuidados. De facto,
€ de ressalvar que a propria definicdo dos cuidados difere, surgindo em Portugal como
Cuidados Continuados Integrados e na OCDE, Comissdo Europeia ou OMS como

Cuidados de Longa Duracao/Long Term Care (LTC) (11).

Em 2002, a OMS definia LTC como atividades destinadas a pessoas que nao
tém capacidade para autocuidado a longo prazo, prestadas por cuidadores informais e
formais, incluindo profissionais de saude, sociais e outros, como voluntarios. (11) No
entanto, a medicina preventiva, a gestdo de doenca cronica, a reabilitacdo e a saude

mental ndo integravam esta definicao (11).

A atualizagédo de dezembro de 2022, define agora os LTC como servigos de
apoio pessoal, social e médico que garantem que as pessoas com ou em risco de uma
perda significativa de capacidade intrinseca (devido a doenga e deficiéncia mental ou
fisica) possam manter um nivel de dignidade e funcionalidade consistente com seus
direitos basicos (14). Podem ser prestados por familiares ou outros membros da
comunidade (também denominados de cuidadores informais) ou por profissionais de
cuidados (também denominados de cuidadores formais) e englobam a prevencéo,
reducdo ou reabilitacdo em casos de declinio funcional. Podem ser prestados em
diferentes ambientes, sejam comunitarios, domiciliarios ou noutras estruturas

residenciais (14).

Para a OCDE, os LTCs sao definidos como cuidados médicos, pessoais e
assistenciais com o objetivo principal de aliviar a dor e reduzir ou controlar a
deterioracédo do estado de saude das pessoas com um grau de dependéncia de longa
duragéo, através de ajuda nas atividades da vida diaria (como comer, lavar e vestir-se)
assim como a promogéo de autonomia, através de ajuda para atividades instrumentais

de vida diaria (como cozinhar, fazer compras e gestao financeira) (15).

Importa salientar que apesar de se definirem como “Long Term”, esta defini¢cao
refere-se mais ao tipo de cuidados prestados do que a duragéo dos cuidados. Temos o
exemplo dos Paises Baixos que integram nesta definicdo a prestacdo de cuidados

domiciliarios durante uma semana (16).
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Na Europa, sabemos que os paises mediterraneos tém um numero de
cuidados informais acima da média e consequentemente um nimero de camas abaixo
da média europeia. (11) E interessante verificar que os paises do Norte e Centro da
Europa ao iniciarem a prestagao de cuidados nesta area na década de 50, ja iniciaram
processos de reforma enquanto os paises do Sul ainda estdo em fase de expansao,

encontrando-se numa fase muito embrionaria (11).

Relativamente ao financiamento, falamos do modelo de Beveridge, que
depende predominantemente dos impostos e € controlado pelo setor publico, em
paises como a Dinamarca, Grécia, Espanha, Irlanda, Islandia, Italia, Noruega,
Portugal, Finlandia, Suécia e Reino Unido (11). Por outro lado, alguns paises adotaram
o sistema de Bismarck, dependente de um seguro social obrigatério em articulagado
com o setor privado, como a Bélgica, Alemanha, Franga, Luxemburgo, Holanda,
Austria e Suica. (11) Alternativamente, paises como o Japdo e a Coreia optaram por
outras modalidades de seguros sociais, baseados em contribuicbes do empregador e
do individuo, apurando necessidades com base no nivel de inaptidao do individuo e
definindo a comparticipacdo com base na legislagdo nacional (11). Os Estados Unidos
da América possuem um sistema organizado de LTC com base num sistema de
seguros de saude gerido pelo governo americano e destinado as pessoas de idade
igual ou superior a 65 anos, mas que nao cobre todas as necessidades em cuidados
de longa duracgao (11,17). Alias, um estudo que comparou os EUA com alguns paises
europeus mostrou ja que, apesar de seguros privados cobrirem LTC, sdo ainda

demasiado dispendiosos e logo néo estao acessiveis a toda a populagao (17).

Algumas tendéncias para um futuro proximo que podem alterar a estrutura dos
LTC incluem (11,16):

- Maior especificidade de cuidados hospitalares, logo maior necessidade de
LTC;

- Uma mudancga nas relagdes entre o estado, o setor privado e o setor ndo
lucrativo, com tendéncia crescente a deslocagdo do paciente para o setor
privado. O que podera trazer ndo s6 maior cooperagdo, mas também maior
competicao entre os setores publico e privado;

- Envelhecimento populacional e maior fluxo de utentes para os LTC, seja por
motivos médicos, mas também aumento por motivos sociais;

- O empoderamento crescente de cada pessoa leva a uma maior exigéncia e
poder de escolha, levando a maior necessidade de individualizagdo de

cuidados;
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- Tendéncia crescente da populacio idosa em investir os seus rendimentos na

aquisicao de cuidados de saude e servigos de longa duragéo.

1.1.2. Portugal e a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Em Portugal os Cuidados Continuados de saude podem ser definidos como ‘o
conjunto de intervengbes sequenciais de saude e/ou de apoio social, decorrente de
avaliagdo conjunta, centrado na recuperagdo global entendida como o processo
terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia
melhorando a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua
reabilitagdo, readaptagéo e reinsergdo familiar e social”. Compreendem “a reabilitagéo,
a readaptacédo e a reintegragdo social” e “a provisdo e manutengdo de conforto e
qualidade de vida, mesmo em situagdes irrecuperaveis” (19).

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados foi criada em 2006 pelos
Ministérios do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social e da Saude, sendo
constituida por instituicdes publicas e privadas onde se prestam cuidados continuados
de saude e apoio social, com o objetivo central de “prestar cuidados continuados
integrados a pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situagéo de

dependéncia” (19).

Sao principios base da RNCCI (20):

— Prestar cuidados de base humana e individualizada;

- Garantir que esses cuidados sejam continuados no tempo e de uma forma
interdisciplinar entre os diferentes servigos, setores e niveis de atuagao;

- Equidade no acesso e mobilidade entre tipologias e equipas da RNCCI;

- Cuidados proximos a pessoa, tentando sempre que possivel uma integragao
na comunidade;

- Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacéo dos cuidados;

- Avaliar de forma completa as necessidades da pessoa em situagdo de
dependéncia e a sua evolugdo ao longo do tempo, ajustando e redefinindo
objetivos de forma a potenciar o maximo de funcionalidade e autonomia;

- Promocgao, recuperagao continua ou manutencdo da funcionalidade e da
autonomia;

- Trabalho de equipa integrando utente e familia, participando estes na
elaboracdo do plano individual de intervencdo e  atribuindo
corresponsabilizacido na prestacdo de cuidados;

- Eficiéncia e qualidade na prestacéo dos cuidados.
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Para a coordenacgdo da rede foram criadas as Equipas Coordenadoras Locais
(ECL) e Regionais (ECR) e de Coordenacao Nacional (19,20,21). A nivel nacional, a
RNCCI era coordenada pela Administragdo Central do Sistema de Saude I. P. (ACSS),
sempre numa oOtica de promoc¢do de uma articulagdo eficaz com os organismos
competentes dos Ministérios da Saude e do Trabalho, Solidariedade e Seguranca
Social (19). A partir de 2023, na sequéncia do Decreto-Lei n.° 61/2023 de 23 de
setembro, a Direcdo Executiva do Servigco Nacional de Saude (DE-SNS) passou a
assumir fungdes na Coordenacao Nacional, pela Saude (20)

A nivel regional, a coordenagao € da responsabilidade das ECR, cinco em todo
o pais — Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve (20). Sdo constituidas
por equipas multidisciplinares que integram representantes da Seguranga Social e da
Saude. Devem integrar, na area da saude, um médico, um enfermeiro € um assistente
técnico e, da area social, um técnico superior (21). As ECR compete a correta gestao,
controlo e avaliacdo da RNCCI através da articulagdo com a Coordenacdo Nacional e
Local. Entre outras, sdo responsaveis por prestar formacado, pela celebragcdo de
contratos para implementagao de equipas que se propéem a integrar a Rede (assim
como avaliagdo dos mesmos) e por divulgar junto da populagéo estas iniciativas (19).

A nivel local funcionam as ECL, equipas multidisciplinares que integram
elementos da area da saude (médico, enfermeiro), social (um técnico superior) e, se
necessario, um técnico de autarquia local, ndo devendo estes ser prestadores de
cuidados na RNCCI (19). Deve existir uma ECL por ACeS e cabe as ECL articular com
a ECR e acompanhar/avaliar as unidades da rede do ACeS a qual pertencem, avaliar
as referenciagdes dos utentes para integrarem a RNCCI, coordenar os seus recursos
e atividades, assim como garantir a qualidade dos cuidados prestados (20).

A nivel da prestacado de cuidados no terreno, podemos dividir a RNCCI em 4
tipologias de Intervencéao (20):

1) Internamento:

a. Unidade de Convalescencga (UC);
b. Unidade de Média Duracao e Reabilitacdo (UMDR);
c. Unidade de Longa Duragao e Manutengao (ULDM); e,

2) Domiciliario:

a. Equipa de Cuidados Continuados Integrados — Domiciliarios (ECCI).

As Unidades de Convalescencga (UC) destinadas a internamentos até 30 dias sao

direcionadas a utentes que necessitam de cuidados por doenga subita, recorrente ou
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croénica descompensada, demasiado complexos ou frequentes para serem prestados
em domicilio, mas sem necessidade de prestacao a nivel de hospital de agudos. Estas
unidades asseguram:

- Reabilitagdo funcional intensiva;

- Cuidados médicos permanentes;

- Cuidados de enfermagem permanentes;

- Exames complementares de diagnéstico, laboratoriais e radioldgicos;

— Prescricdo e administragcdo de medicamentos;

- Cuidados de fisioterapia;

— Apoio psicossocial;

- Higiene, conforto e alimentagéo;

— Convivio e lazer.

As Unidades de Média Duragiao e Reabilitagao (UMDR) destinam-se a
internamentos com duracgao entre os 30 a 90 dias e estdo direcionadas ao utente
com perda potencialmente recuperavel, completa ou parcial, de autonomia e
funcionalidade decorrente de doenga aguda ou cronica agudizada, cujo quadro exige
cuidados nao possiveis de prestacdo no domicilio, mas sem necessidade de
internamento em hospital de agudos. Estas unidades asseguram:

- Reabilitagéo funcional;

— Cuidados médicos diarios;

- Cuidados de enfermagem permanentes;

- Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupacional;

— Prescricdo e administragcdo de medicamentos;

— Apoio psicossocial;

- Higiene, conforto e alimentagao;

- Convivio e lazer

As Unidades de Longa Duragdao e Manutengdo (ULDM) destinam-se a
internamentos com mais de 90 dias e procuram prevenir ou atrasar o processo de
agravamento de uma situacdo de dependéncia. Destinam-se principalmente a utentes
em situagao de processo croénico, com diferentes niveis de dependéncia e graus de
complexidade, que nao reunam condicdes para serem cuidados em casa ou em outro
tipo de resposta. Estas unidades asseguram:

- Reabilitagédo funcional de manutengéo;

— Atividades de manutencéo e de estimulagao;

- Cuidados de enfermagem permanentes;
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- Cuidados médicos regulares;

— Prescricdo e administragcdo de medicamentos;

— Apoio psicossocial;

- Controlo fisiatrico periddico;

- Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupacional;
— Animagao sociocultural;

- Higiene, conforto e alimentagao.

As ULDM podem ainda proporcionar o internamento de situagbes temporarias,
decorrentes de dificuldades de apoio familiar ou necessidade de descanso do principal
cuidador, até 90 dias por ano. Daqui se depreende que pessoas com dependéncia
funcional (prolongada ou transitoria secundaria a processo agudo), com critérios de
fragilidade ou incapacidade grave com impacto psicossocial ou com doenga avangada
grave poderao ser candidatos a Rede (20). A referenciagao é realizada essencialmente

de duas formas:

- Para utentes internados num hospital do Servico Nacional de Saude,
sera realizada através da Equipa de Gestao de Altas (EGA) desse
hospital, que mediante avaliagdo do processo do utente, verifica se

reune os critérios necessarios;

- Para utentes que se encontrem no domicilio, num hospital privado ou
noutras instituicbes ou estabelecimentos, devera ser realizada através

da Unidade de Saude da area de residéncia.

Posteriormente as propostas sao avaliadas pela ECL, que valida os critérios e toma as
diligéncias necessarias para que o utente fique a aguardar vaga com objetivo de
ingresso na tipologia mais adequada. Qualquer que seja a tipologia, os custos
referentes aos cuidados de saude sdo assumidos pelo Ministério da Saude. No que
toca a apoio social, sdo comparticipados pelo utente de acordo com os seus
rendimentos e complementados pela Seguranga Social, sendo que na UC nao ha

lugar a qualquer pagamento por parte do utente (20).

1.1.3. Tendéncias e Caréncias na RNCCI

Segundo a Entidade Reguladora da Saude, houve um aumento de 1.16% no

numero de pessoas a aguardar vaga na RNCCI durante o ano de 2021, niumero que
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tinha decrescido no ano anterior, realcando uma caréncia maior de camas de
internamento na rede (22). Paralelamente, embora o tempo de espera para uma vaga
nas UCs tenha aumentado, a tendéncia contraria verificou-se nas UMDR e nas ULDM
(22).

E, no entanto, importante referir que, num estudo realizado pelo Conselho
Nacional dos Cuidados Continuados da Ordem dos Médicos, 51.16% dos Diretores
Clinicos de unidades da rede consideram que os utentes estdo mal referenciados.
Entre as causas apuradas, esta o facto de serem encaminhados utentes para UMDR a
necessitar de Cuidados Paliativos exclusivos ou sem potencial de reabilitagdo, como
sindromes demenciais ou multiplas Ulceras de pressdo, ou os chamados “casos
sociais” para a ULDM (23).

No que toca a dotagdo de recursos humanos (estimado para 30 camas nas
unidades da RNCCI e para 15 camas nas UCP), verificamos que os minimos exigidos
sdo diferentes para os varios grupos profissionais consoante a tipologia da unidade em
questdo. Destaca-se o facto do claro défice de horas exigidas para Terapia da Fala
nas UC e UMDR, mais gravoso ainda a sua n&o obrigatoriedade nas ULDM. Também
nestas, as horas médicas poderdo nao ser suficientes para uma pratica mais
adequada, uma vez que do total de 20 horas semanais englobamos horas generalistas

e de Medicina Fisica e Reabilitagéo (21)

Tabela 1 — Recursos humanos estipulados para RNCCI (Diario da Republica, Portaria
174/2014, de 10 de setembro)

Unidade de Unid;jfat::ﬁrv:édia Unidade de Longa Unidade de Cuidados
Perfil Profissional Convalescenca Reabilitacio Duragdo e Manutencdo Paliativos Frequéncia
Horas Semanais

Médico (inclui Médico Fisiatra) 40 30 20 20 presengadiaria

Psicélogo 20 20 20 10 presencaao longo da semana
E:::x:;:z ;;n;Lu;;::;:;‘;ador 2 480 360 240 320 presenca permanente
Fisioterapeuta 80 80 20 10 presengadiaria

Assistente Social 40 40 40 10 presencgaao longo da semana
Terapeuta daFala 8 8 0 0 presengaao longo da semana
Animador Sécio-cultural 20 20 40 0 presenca ao longo da semana
Nutricionista 5 5 4 4 presencgaao longo da semana
Terapeuta Ocupacional 40 40 20 0 presencaao longo da semana
Pessoal Auxiliar 560 480 320 320 presenca permanente

Importa relembrar que a orgénica das equipas das Unidades de Cuidados
Paliativos tem vindo a ser alvo de novas recomendacdes, ndo obstante o facto de 16%

dos diretores clinicos discordam da carga horaria para Médicos, 11.63% para
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Assistente Social, 23.26% para Fisioterapia e Psicologia e 9.3% para Terapia
Ocupacional (23).

Centrarei esta tese no distrito de Braga, um distrito na regiao do Minho limitado
a norte pelo distrito de Viana do Castelo e Espanha, a Este pelo distrito de Vila Real, a
sul pelo distrito do Porto e a Oeste pelo Oceano Atlantico. Tem uma area de 2 706 km?
(16.° maior distrito portugués) e uma populacao residente de 846 515 habitantes em

2021, cerca de 8,2% da populagao portuguesa.

Na atual divisdo do pais em termos de ACeS, o distrito encontra-se integrado
na Regido Norte. No seu territério existem duas sub-regides, o Cavado a norte
(Amares, Barcelos, Braga, Esposende, Terras de Bouro e Vila Verde) e o Ave a sul
(Cabeceiras de Basto, Celorico de Basto, Fafe, Guimaraes, Pévoa de Lanhoso, Vieira
do Minho, Vila Nova de Famalicado e Vizela). Na tabela 2 encontra-se uma
caracterizagdo sumaria das caracteristicas sociodemograficas de ambas as sub-

regides, a par com o territorio nacional em 2021 (24,25,26)

Tabela 2 - Caracteristicas Sociodemogréficas das sub-regibées do Cavado e Ave vs.
Portugal (dados: Pordata)

Ave Cavado Portugal
Populagao residente 418.419 416.583 10.343.066
Superficie em km2 1.451 1.246 92.225
Densidade populacional (nimero médio 289 1 336.3 112.9
de individuos por km2) ’ ’ ’
Jovens (%) (< 15 anos) 12,6 13,5 131
Populagao em idade ativa (15-64 anos) 66.6 66.9 63.5
(%) 7 7 3
Idosos (> 65 anos) (%) 20,8 19,5 23,4
indice de envelhecimento (idosos por
cada 100 jovens) e e 17
Nascimentos 2.952 3.058 79.582
Obitos 3.665 3.470 124.802

No caso das ULDM (Tabela 3), contabilizam-se 15 unidades, num total de 464
camas. Dessas, trés sao Instituicdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS), trés

sdo unidades privadas e as restantes nove pertencentes a uma Santa Casa da
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Misericérdia (SCM). O ACES Alto Ave é o que possui mais unidades, num total de

cinco, existindo apenas uma unidade no ACES de Braga.

Tabela 3 — Listagem das ULDM no distrito de Braga (fonte: administragdo central de

sistemas de saude, IP - ACSS)

Prestador

Centro Social da Paroquia de
Santa Eulalia de Nespereira
Centro Social da Paréquia de
Sao Martinho de Medelo
Domus Fraternitas -
Fundagdo de Solidariedade
Social

DELAPO - Acolhimento,
Apoio e Assisténcia Social de
Delaes, Lda

Fundagado Lar Santo Anténio
- Esposende

Irmandade da Santa Casa da
Misericordia Riba D'Ave
Santa Casa da Misericordia
Barcelos

Santa Casa da Misericordia
Vieira do Minho

Santa Casa da Misericérdia
S3ao Bento de Arndia -
Celorico de Basto

Santa Casa da Misericordia
Pévoa de Lanhoso

Santa Casa da Misericérdia
Guimaraes

Santa Casa da Misericérdia
Vila Verde

Santa Casa da Misericordia
Vizela

Santa Casa da Misericordia
Sao Miguel de Refojos
PSHC-PORTUGAL SENIOR
HEALTH CARE, LDA

Lotagao

34

34

24

39

31

14

40

20

24

29

36

33

33

31

42

Natureza Juridica
IPSS

IPSS

IPSS

PARTICULAR ou PRIVADO

PARTICULAR ou PRIVADO
SCM
SCM

SCM

SCM

SCM
SCM
SCM
SCM
SCM

PARTICULAR ou PRIVADO

ACES
Alto Ave

Alto Ave

Braga

Ave /
Famalicao

Barcelos /
Esposende
Ave /
Famalicao
Barcelos /
Esposende
Gerés /
Cabreira

Baixo
Tamega

Gerés /
Cabreira

Alto Ave

Gerés /
Cabreira

Alto Ave

Alto Ave

Barcelos /
Esposende

ECL
ACES ALTO AVE

ACES ALTO AVE

ACES BRAGA

ACES FAMALICAO

ACES BARCELOS/ESPOSENDE
ACES FAMALICAO
ACES BARCELOS/ESPOSENDE

ACES GERES/CABREIRA

ACES BAIXO TAMEGA

ACES GERES/CABREIRA
ACES ALTO AVE
ACES GERES/CABREIRA
ACES ALTO AVE
ACES ALTO AVE

ACES BARCELOS/ESPOSENDE

Existem 222 camas de UMDR distribuidas por 10 unidades, sendo quatro delas
IPSS, uma Particular e as restantes 5 pertencentes a SCM (Tabela 4). O ACES Alto

Ave é novamente onde se situam mais UMDR, totalizando 4 das 10 unidades.
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Tabela 4 — Listagem das UMDR no distrito de Braga (fonte: Administragdo Central do

Sistema de Saude, IP - ACSS).

Prestador

Centro Social da Paréquia
de Sao Martinho de
Medelo

Domus Fraternitas -
Fundagao de
Solidariedade Social
Santa Casa da

Misericérdia Barcelos
Irmandade da Santa Casa
da Misericérdia
Esposende

Irmandade da Santa Casa
da Misericordia Riba
D'Ave

Santa Casa da
Misericordia Vila Verde
Santa Casa da

Misericordia Vizela

Centro Social da Paréoquia
da Polvoreira

Basto Vida - Servigos de
Acdo Social e Cuidados
de Saude, CRL

PSHC - Portugal Senior
Health Care, Lda.

Lotagao

10

24

10

10

25

33

30

30

30

20

Natureza Juridica
IPSS

IPSS

SCM

SCM

SCM

SCM

SCM

IPSS

IPSS

PARTICULAR ou PRIVADO

ACES
Alto Ave

Braga

Barcelos /
Esposende

Barcelos /
Esposende

Ave /
Famalicao

Gerés /
Cabreira
Alto Ave
Alto Ave

Alto Ave

Barcelos /
Esposende

ECL
ACES ALTO AVE

ACES BRAGA

ACES
BARCELOS/ESPOSENDE
ACES
BARCELOS/ESPOSENDE

ACES FAMALICAO

ACES GERES/CABREIRA
ACES ALTO AVE
ACES ALTO AVE

ACES ALTO AVE

ACES
BARCELOS/ESPOSENDE

Todas as UC do distrito de Braga pertencem a uma SCM (Tabela 5), num total

de 120 camas distribuidas por 5 unidades.

Tabela 5 — Listagem das UC no distrito de Braga (fonte: Administracdo Central do

Sistema de Saude, IP - ACSS).

Prestador

Irmandade da Santa Casa
da Misericoérdia Riba D'Ave

Santa Casa da
Misericordia Povoa de
Lanhoso

Irmandade da Santa Casa
da Misericoérdia
Esposende

Santa Casa da
Misericordia Fafe

Santa Casa da

Misericordia Vila Verde

Lotacao

29

28

19

27

17

Natureza Juridica
SCM

SCM

SCM

SCM

SCM

ACES

Ave /
Famalicao

Gerés /
Cabreira

Barcelos /
Esposende

Alto Ave

Gerés /
Cabreira

ECL
ACES FAMALICAO

ACES GERES/CABREIRA

ACES
BARCELOS/ESPOSENDE

ACES ALTO AVE

ACES GERES/CABREIRA
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1.2. Cuidados Paliativos

1.2.1. Historia dos Cuidados Paliativos

A institucionalizagao da Medicina, mais notéria a partir do séc. XVII, tornou o
meédico mais presente no processo de fim de vida de cada individuo, sendo, no
entanto, este processo ainda pouco consensual, uma vez que as opinides e formas de
atuacgao subdividiam-se com enfoque no poder médico e na incapacidade de aceitar a
ortotanasia. Existem ainda testemunhos da coexisténcia do médico e de um elemento

representante do clero na assisténcia ao doente terminal (27).

Varios nomes ficaram marcados pelo seu contributo para a génese daquilo que

€ hoje uma area ainda em evolug¢ao: A Medicina Paliativa.

Sir Francis Bacon (1561 — 1626) foi o primeiro a responsabilizar o médico pelo
dever de prestar assisténcia ao doente terminal. Introduziu o conceito de “eutanasia”
como definicdo de “boa morte” (28), sendo entendida, diferentemente da definicao

contemporanea, como a arte ou ciéncia de facilitar o processo de morrer em paz (27)

Thomas Browne (1605-1682) veio reforcar a ideia da contribuicao médica para
uma morte pacifica, enquanto Teophile Bonet (1620-1689) realga a importancia da
relagdo médico-doente, condena o abandono do doente terminal e assinala o dever do
meédico de informar o doente sobre a sua saude (29) algo que nos dias de hoje muitos
se assemelha ao testamento vital.

Mais tarde, Samuel Bard (1742-1821) cria o 1° tratado de ética médica nos
EUA (29) e surge a afirmacao de John Gregory (1724-1773), de que cuidar é tao
importante como curar, dando também um importante contributo como defensor da
criacdo de hospitais e valorizacdo de hospitais-escola, considerando importante tanto
a cura como a atengdo a pessoa em fase final de vida.

Até a década de 70 do séc. XVIII, foram introduzidas terapéuticas com vista a
diminuir a dor e prolongar a vida (27). Seguiram-se nomes como Benjamim Rush
(1746-1813), que aconselhava o reforgo da esperanga e evitar pronuncia da
incurabilidade, John Ferriar (1761-1815), que acusava os médicos nao pelo abandono
do doente terminal mas, sim, pela falta de formagao na gestdo deste, tendo assim
escrito um ensaio sobre as fases do processo natural da morte e das iniciativas a
desenvolver neste contexto. Thomas Percival (1740-1804) responsavel pela
publicacdo de um cédigo de ética orientador do comportamento do médico em

situacao de fim de vida. O reverendo Thomas Gisborne (1758-1846) condena todo o
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paternalismo médico que oculta a verdade e valoriza a presenga do médico e de um
membro da Igreja na assisténcia ao doente terminal. (27)

Dois classicos da literatura foram publicados no séc. XIX, “Medical Euthanasia”
(1826) pelo médico Carl F. Marx (1796-1877) e “Euthanasia” (1854), tese conducente
ao grau de Doutor de Hugh Noble. A primeira obra subdividida em 4 partes focava (1)
formas de aliviar os sintomas e desconfortos pelo uso de medicamentos e pelos
cuidados paliativos; (2) o que evitar (3) confortar emocionalmente e, (4) os topicos
especiais (a ilegalidade da interrupgao da vida, as abordagens diferentes consoante os
temperamentos psicolégicos e o grupo etario; o direito aos cuidados paliativos para os
pobres, estrangeiros ou pessoas de diferentes credos). Na sua tese, Noble defende
que muitas vezes era dado pouco valor a fase terminal da vida humana e que a
vontade do doente, mais do que o heroismo do médico, deveria ser respeitada (27)
(29).

Na segunda metade do séc. XIX, Florence Nightingale (1820-1910), também
conhecida como “Lady with the Lamp”, pelo contributo na guerra da Crimeia, onde
prestava cuidados aos soldados durante a noite, circulando com uma lamparina (30)
reforgou a formagéo a nivel dos cuidados de enfermagem ao incluir os cuidados em
doentes terminais no seu manuscrito Notes of Nursing (1859) (29). Em 1887,
William Munk (1816-1898) reforca essa literacia ao publicar “Medical Treatment in Aid
of an Easy Death”, obra que aborda alguns dos fendmenos do processo de morte,
sintomas e modos de morrer e o tratamento médico e geral do doente terminal (27).

O final do séc. XIX/inicio do séc. XX foi marcado por descobertas cientificas,
sofisticagdo tecnoldgica, avangos técnico-cientificos, mas que acabaram por trazer um
distanciamento na relagdo médico-doente associado ao paternalismo e autoridade
meédica. Sobressai 0 nome do Psiquiatra inglés J. Norman Gaister (1883-1961) que
aponta, de forma inovadora, para a importancia da psicoterapia na resolugdo do
conflito emocional. (27) A juncédo de universidades e hospitais permitiu um reforco na
formacéao de profissionais de saude, reforgando e aprimorando o ensino nessa época
(31). Em 1952 ¢é publicada a obra “Care for the Dying” de Walter C. Alvarez, ja nesta
fase mostrando preocupacdo com a falta de prioridade dada a medicina paliativa em
detrimento da medicina curativa.

A década de 50 do séc. XX foi uma década de viragem, em grande parte pela
publicacdo de um escrito anénimo - A Way of Dying - em 1957 (32) que relata a
vivéncia nos hospitais, mas também pelas respostas esclarecedoras do Papa Pio XIl
(1876-1958) a um grupo de anestesistas internacionais, que se resumem nos
seguintes pontos: (1) é dever do doente com doenga grave aceitar o tratamento para

preservar a vida e a saude; 2) o doente deve requerer a utilizagdo de meios ordinarios
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para salvar e prolongar a vida; (3) o doente nao esta proibido de seguir mais do que os
passos estritamente necessarios para a preservacao da vida e da saude; (4) o doente
decide se quer submeter-se aos tratamentos de sustentagao/ressuscitacao da vida; (5)
os familiares decidem, estando o doente inconsciente segundo a sua pressuposta
vontade e (6) a morte ocorre quando as fungdes vitais da vida humana falham (29)
(33).

Nos anos 60, a literatura cientifica e geral apontava para quatro situagdes que
constituiam motivo de preocupacéao: (1) as tentativas excessivas de prolongamento da
vida; (2) a desumanizacado hospitalar; (3) os resultados das investigacbes sobre o
ressuscitador cardiopulmonar e (4) o nascimento e o desenvolvimento de um
movimento multidisciplinar de cultura do processo de morrer, num tempo em que a
morte era um tabu nas culturas ocidentais. Elisabeth Kubler-Ross (1926-2004) merece
destaque pelo esforco desenvolvido na formagao dos profissionais e na sensibilizagdo
e divulgacdo das necessidades emocionais dos doentes terminais. Foi também
reforcada a formacao relativamente a situacao e necessidades do doente em fim de
vida dirigida a profissionais de enfermagem, tendo sido a partir dos anos 70,
incorporada no curriculum académico.

Cicely Saunders (1918-2005) sera sempre um nome de referéncia associado
aos cuidados paliativos. Fundadora e diretora clinica do St. Christopher’s Hospice
(1967) (34, 35), a primeira instituicao dedicada a implementagdo deste conceito do
cuidado ao doente no final de vida, foi a primeira médica moderna especializada em
medicina paliativa, também ela enfermeira e assistente social, e autora de inUmeros
contributos sobre o tema (36) (37).

De ressalvar, no entanto, que as primeiras casas vocacionadas para estes
cuidados remontam ao séc. Xl, na altura criadas para cuidar de viajantes e cruzados
doentes, sendo nessa altura criado o termo “Hospice” (do latim, Hospes, que significa
hospede, viajante) (38)

O termo “cuidados paliativos” tem a sua génese no latim “palliaire” que significa
“encobrir’. Foi introduzido pelo médico canadiano Balfour Mount, em 1975, como
forma de evitar as conotag¢des negativas atribuidas ao “Hospice” (39).

Nas décadas de 80 e 90 a medicina paliativa cresce em divulgagao e formagao,
contribuindo agora profissionais de varias areas para o ftreino especializado,
envolvimento publico em geral, mas também a consciencializagédo dos excessos da
pratica clinica no prolongamento da vida (27)

Em 1984, Eric Wilks demonstra a importancia dos cuidados paliativos como

uma questdo de saude publica, ao quantificar as necessidades, sobrecarga de

33



sintomas, angustias emocionais, falta de informagdo e outras dificuldades com que
lidavam doentes em servigos hospitalares do Reino Unido (40).

No nosso pais, primeiro servigo de cuidados paliativos viria a surgir no Instituto
Portugués de Oncologia Prof. Francisco Gentili EPE (IPOPFG), em 1994, como
Unidade de Cuidados Continuados, atual Servigo de Cuidados Paliativos (41). De
salientar o papel nuclear de Prof. Dr. Ferraz Gongalves que com enorme visao ajudou
a consolidar os cuidados paliativos em Portugal como area central da saude e com
forte componente académica e de investigagao.

Constitui um marco a fundagdo da Associagdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP) em 1995, promotora do desenvolvimento, do estudo, da
investigagdo e do ensino dos cuidados paliativos. Surge em 2001 a legislagéo sobre
os cuidados paliativos integrados no Plano Oncolégico 2001-2005 e em 2007 a revisao
do Plano Nacional de Cuidados Paliativos, coordenado pela unidade de Missdo para
os Cuidados Continuados Integrados. Em 2012 é aprovada no Parlamento a Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos (Decreto-Lei 52/2012, de 5 de Setembro) que cria a
Rede Nacional de Cuidados Paliativos sendo posteriormente em 2016 criada a 12
Comisséo Nacional de Cuidados Paliativos (Despacho n°® 7824/2016 de 15 de junho).
Em maio de 2015 é criado o Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos e em
julho do mesmo ano, ocorre a separagéo das Unidades de Cuidados Paliativos da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, sendo reintegrados novamente

em outubro.

1.2.2. Definigdo de Cuidados Paliativos

Sao variadas as definicdes de cuidados paliativos, sendo, no entanto,
consensual que sdo cuidados que visam a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes (adultos e criangas) e das suas familias que enfrentam problemas
associados a doengas com risco de vida. Os cuidados paliativos ndo sé procuram
aliviar, mas, também, previnir o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliagao
correta e tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou
espirituais (42).

Deve ser ressalvado que enfrentar o sofrimento envolve cuidar de questdes
além dos sintomas fisicos. Os cuidados paliativos usam uma abordagem coletiva
através de uma equipa interdisciplinar para apoiar os pacientes e os seus cuidadores,
0 que inclui apoio a necessidades nao s6 do ponto de vista pratico e técnico, mas
também um aconselhamento em fase de luto. Oferece um sistema de apoio para

ajudar os pacientes a viver o mais ativamente possivel até a morte, ressalvando que
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sao cuidados que defendem a afirmacao da vida e do valor intrinseco de cada pessoa,
considerando a morte como processo natural que nao deve ser prolongado através de
obstinacgao terapéutica (43).

Os cuidados paliativos sao também explicitamente reconhecidos no dmbito do
direito humano a saiude e como um componente essencial para um sistema completo
e compreensivo (44) (45). Deve ser prestado por meio de servigos de saude
integrados e centrados na pessoa, que prestem atencio especial as necessidades e
preferéncias especificas dos individuos, procurando respeitar a autonomia, a vontade,
a individualidade, a dignidade da pessoa e a inviolabilidade da vida humana (18) (46).
Pode até afirmar-se que existe um direito universal de acesso aos cuidados paliativos
(47)

Radbruch, L et al vieram aprofundar um pouco mais o conceito e sugeriu uma
definicao resultante de consenso de mais de 450 peritos em cuidados paliativos a nivel
mundial (43). Segundo os autores, a definicao reconhece que os cuidados paliativos
devem ter como base a necessidade e ndao o progndstico, sendo aplicaveis em todos

0s ambientes e niveis de cuidados, sejam eles gerais e/ou especializados.

Inclui uma definigéo inicial mais geral, uma lista de pontos mais especificos e
ainda um conjunto de recomendagbes aos governos nacionais e locais em como
integrar os cuidados paliativos nos sistemas de saude para alcancar uma "cobertura

universal de saude" da qual estes fagam parte como bem essencial (43)

Definicao de CP apds Consenso de Peritos

Cuidados paliativos sao cuidados holisticos e ativos de pessoas de todas as idades
com sofrimento relacionado com problemas de saude (o sofrimento esta relacionado

a saude quando esta associado a doenga ou lesdo de qualquer tipo).

O sofrimento relacionado a saude € grave quando nao pode ser aliviado sem
intervengdo médica e quando compromete os aspetos fisicos, sociais, funcionais e
espirituais e/ou emocionais (48) por causa de doenga (doenga grave € uma condigao
que acarreta um alto risco de mortalidade, afeta negativamente a qualidade de vida e
a fungao diaria e/ou é oneroso em sintomas, tratamentos ou stress do cuidador (49) e,

em especial, dos pacientes perto do fim da vida.)

Visa melhorar a qualidade de vida dos pacientes, seus familiares e seus cuidadores.
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Os cuidados paliativos

- Incluem prevencao, identificagcdo precoce, avaliagcdo abrangente e gestdo de
problemas fisicos, incluindo dor e outros sintomas angustiantes, sofrimento
psicolégico, sofrimento espiritual e necessidades sociais. Sempre que possivel, essas
intervencdes devem ser baseadas na evidéncia;

- Fornecem suporte para ajudar os pacientes a viverem o maximo possivel até a
morte, facilitando a comunicacgao eficaz, ajudando os préprios e as suas familias a
determinar os objetivos dos cuidados;

- Sao aplicaveis durante todo o curso de uma doenca, de acordo com as
necessidades do paciente;

- Séo fornecidos em conjunto com terapias modificadoras da doenga sempre que
necessario

- Podem influenciar positivamente o curso da doenga;

- Nao pretendem acelerar nem adiar a morte, afirmam a vida e reconhecem a morte e
0 processo de morrer como um processo natural;

- Fornecem apoio a familia e cuidadores durante a doenca do paciente e durante o
luto;

- Respeitam os valores e crengas culturais do paciente e da familia;

- Podem ser aplicados em todos os ambientes de saude (local de residéncia e
instituicdes) e em todos os niveis (primario ao terciario);

- Podem ser fornecidos por profissionais com formagdo basica em cuidados
paliativos; e,

- Requer um especialista em cuidados paliativos e uma equipa interdisciplinar para

encaminhamento de casos complexos;

De forma a garantir a integragao dos cuidados paliativos, os governos devem:

- Adotar politicas e normas adequadas que incluam os cuidados paliativos nas leis de
saude, programas nacionais de saude e orgamentos nacionais de saude;

- Assegurar que os planos de seguro integrem os cuidados paliativos como
componente dos programas;

- Garantir o acesso a medicamentos e tecnologias essenciais para alivio da dor e
prestacao destes cuidados, incluindo formulagdes pediatricas; e,

- Garantir que os cuidados paliativos fagcam parte de todos os servicos de saude
(desde programas comunitarios de saude a hospitais), que todos sejam avaliados e
que todos os funcionarios possam fornecer cuidados paliativos basicos com equipas

especializadas disponiveis para encaminhamento e consulta.
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E também importante referir de que o mito de que os cuidados paliativos sdo apenas
para a doenca terminal deve ser quebrado, pois a maioria dos adultos que necessitam
de cuidados paliativos tém doengas cronicas como doengas cardiovasculares (38,5%),
cancro (34%), doencas respiratorias cronicas (10,3%), VIH/SIDA (5,7%) e diabetes
(4,6%) (50). No entanto, muitas outras condigbes podem exigir cuidados paliativos,
incluindo insuficiéncia renal, doencga hepatica cronica, esclerose multipla, doenca de
Parkinson, artrite reumatéide, doenga neuroldgica, deméncia, anomalias congénitas e
tuberculose resistente a medicamentos (51, 52).

Os avancos da medicina ao longo do séc. XX e o consequente aumento da
sobrevida fizeram das doengas crénicas as principais causas de morte (53) referindo
mesmo em alguns estudos, um dos quais nacional (54), a presenga crescente destes
doentes nas enfermarias dos hospitais. (54) (55) (56)

O controlo sintomatico adquire assim uma importancia fulcral. No caso da
doenga oncoldégica, inumeros sintomas podem estar presentes numa fase avangada, o
mesmo ocorrendo para doengas nao oncologicas como a SIDA, a insuficiéncia renal
cronica, a doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e a insuficiéncia cardiaca
congestiva (57, 58, 59).

A dor e dificuldade respiratéria sdo dois dos sintomas mais frequentes e
graves dos doentes que necessitam de cuidados paliativos. No caso da dor, € um
sintoma frequente em pessoas com doencas como artrite, doenga cardiovascular ou
diabetes (60) embora a prevaléncia apresente grande variabilidade entre os diferentes
grupos (61). Por exemplo, estudos estimam que 39% - 85% de pacientes com
VIH/SIDA podem experienciar dor crénica, valor muito superior aos 20%-30%
observados na populacao geral (62, 63). Na DPOC, é estimada uma prevaléncia de

dificuldade respiratdria que varia entre os 32% (64) e os 82% (65).

1.2.3. Cuidados Paliativos no Mundo

E estimado que no mundo apenas 14% das pessoas que precisam de
Cuidados Paliativos estejam de facto a recebé-los. Os numeros apontam que a cada
ano, cerca de 40 milhdes de pessoas precisam de cuidados paliativos, 78% das quais
vivem em paises de subdesenvolvidos, percentagem que sobre para 98% no caso de

criancas, sendo quase metade destas residentes em Africa (46).

De acordo com um estudo da OMS sobre doengas nao transmissiveis realizado

em 194 Estados Membros em 2019, o financiamento para cuidados paliativos estava
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disponivel em 68% dos paises, mas apenas 40% dos paises relataram que os

servigos cobriam pelo menos metade dos pacientes que deles necessitavam (66).

Dados da International Narcotics Control Board relatam que, em 2018, 79% da
populagdo mundial (maioritariamente de paises subdesenvolvidos) consumiram
apenas 13% da quantidade total de morfina usada para o controlo da dor e do
sofrimento, o equivalente a 1% das 388 toneladas de morfina fabricadas em todo o
mundo. Os opidides sdo essenciais para controlar a dor e podem também aliviar
outros sintomas fisicos angustiantes comuns, incluindo falta de ar. Controlar
precocemente tais sintomas é um dever ético de aliviar o sofrimento e respeitar a
dignidade da pessoa. Embora tenha sido uma melhora em relagdo a 2014, quando
80% da populagdo mundial consumiu apenas 9,5% da morfina usada para o controlo
da dor e do sofrimento, a disparidade no consumo de narcoéticos para cuidados
paliativos entre os paises desenvolvidos e subdesenvolvidos continua a ser motivo de

preocupagao (67).

Um relatério de 2023 da OMS sobre a extensdo e as causas das
discrepancias de acesso a morfina para uso médico no mundo refere que milhdes de
pessoas tém dificuldade no acesso ao farmaco, estando por isso impossibilitadas de
obter um melhor controlo da sua dor (68). De realgar que Portugal € um dos paises

com menor consumo de opidides a nivel europeu (69, 70).

Ainda no que toca a distribuicdo Mundial dos Cuidados Paliativos, a OMS
classificou o seu desenvolvimento por pais em seis categorias, descritas abaixo (71,
72):

Categoria 1: Paises nos quais ndao é conhecida qualquer atividade em cuidados
paliativos: Ressalva-se que, embora nao tenha sido possivel identificar qualquer
atividade de cuidados paliativos neste grupo de paises, reconhece-se que pode haver
casos em que, apesar dos melhores esforgos, o trabalho atual ndo tenha sido
encontrado. Totalizaram esta categoria 47 paises (24%), o correspondente a 235
milhées de pessoas (3,1% da populagdo mundial). Sdo eles Cabo Verde, Republica
Centro-Africana, Chade, Comores, Republica do Congo, Guiné-Bissau, Lesoto, Mali,
Seicheles, Sudao do Sul (Continente Africano), Antigua e Barbuda, Cuba, Dominica,
Granada, Guiana, St. Lucia, Sao Cristovao e Nevis, Sdo Vicente e Granadinas,
Suriname (Continente Americano), Djibuti, Iraque, Somalia, Somalilandia, Siria, [émen
(Este do Mediterraneo), Andorra, Kosovo, Monaco, Montenegro, Sdo Marino,

Turcomenistao, Cidade do Vaticano (Europa), Butdo, Maldivas, Coreia do Norte, Timor
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Leste (Sudeste Asiatico), Brunei, Quiribati, Laos, llhas Marshall, Micronésia, Nauru,

Palau, Ilhas Salomao, Tonga, Tuvalu e Vanuatu (Oeste do Pacifico)

Categoria 2: Paises com capacidade para evolugdo e capacitagdo. Um pais nesta
categoria mostra evidéncias de iniciativas abrangentes destinadas a criar a
capacidade organizacional, de forga de trabalho e politica para o desenvolvimento de
servicos de cuidados paliativos, embora nenhum servico tenha sido estabelecido
ainda. As atividades de desenvolvimento incluem participagdo ou organizagdo de
conferéncias, equipas em formagdo externa em cuidados paliativos, lobby de
formuladores de politicas e ministérios da saude e planos emergentes para
desenvolvimento de servigos. Nesta categoria encontram-se 13 paises (7%),

equivalente a 126 milhdes de pessoas (1,7% da populagédo mundial).
Categoria 3 (subdividida em categoria 3a e 3b)

3a) Prestagdo de cuidados paliativos isolados: Um pais nesta categoria
caracteriza-se pelo desenvolvimento do ativismo em cuidados paliativos que
ainda é irregular e com pouco suporte, com fontes de financiamento que muitas
vezes sdo fortemente dependentes de donativos, disponibilidade limitada de
morfina e um pequeno numero de servigos de cuidados paliativos limitados em
relagdo ao tamanho da populagdo. Encontram-se 65 paises (33%) nesta
categoria, correspondente a 3.597 milhdes de pessoas (47,7% da populagao

mundial).

3b) Prestagao de cuidados paliativos generalizados: Um pais nesta categoria é
caracterizado pelo desenvolvimento de cuidados paliativos em varias
localidades com o crescimento do apoio local nessas areas, com multiplas
fontes de financiamento, maior disponibilidade de morfina e varios servigos de
cuidados paliativos de varios provedores de cuidados; existe a oferta de
algumas iniciativas de formagao e educagao por parte das organizagdes de
cuidados paliativos. Totalizam 22 paises (11%) e 426 milhdes de pessoas

(5,7% da populagao mundial).
Categoria 4 (subdividida em categoria 4a e 4b)

4a) Paises onde os servigos de cuidados paliativos estdo em fase de
integracdo preliminar na prestacdo de servicos principais: Um pais nesta
categoria € caracterizado pelo desenvolvimento e atividade de cuidados
paliativos em varios locais, com uma variedade de prestadores de cuidados

paliativos e tipos de servicos; consciencializacdo dos cuidados paliativos por
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parte dos profissionais de saude e das comunidades locais; uma estratégia de
cuidados paliativos implementada e avaliada regularmente; a disponibilidade de
morfina e alguns outros opidides fortes para alivio de dor; algum impacto dos
cuidados paliativos na politica; a oferta de um numero substancial de iniciativas
de formacao e educacao por uma série de organizagdes; e a existéncia de uma
associagao/comissao nacional de cuidados paliativos. Nesta categoria incluem-

se 21 paises (11%) e 2.083 milhdes de pessoas (27,6% da populagdo mundial);

Categoria 4b) Paises onde os servigos de cuidados paliativos estdo numa fase
de integracdo avangada na prestagdo de servigos principais. Um pais nesta
categoria caracteriza-se pelo desenvolvimento de uma massa critica de
ativismo de cuidados paliativos numa vasta gama de locais; prestagéo
abrangente de todos os tipos de cuidados paliativos por varios prestadores de
servicos; ampla consciencializacdo dos cuidados paliativos por parte dos
profissionais de saude, comunidades locais e sociedade em geral; uma
estratégia de desenvolvimento em cuidados paliativos implementada e
atualizada regularmente; disponibilidade irrestrita de morfina e medicamentos
analgésicos mais fortes; impacto substancial dos cuidados paliativos na
politica; a existéncia de diretrizes de cuidados paliativos; a existéncia de
centros de educagao reconhecidos e ligagdes académicas com universidades
com evidéncia de integracao dos cuidados paliativos nos curriculos relevantes;
e a existéncia de uma associacdo/comissao nacional de cuidados paliativos de
grande repercussao. Aqui enquadram-se 30 paises (15%), entre os quais
Portugal, correspondendo a 1.074 milhdes de pessoas (14,2% da populagéo

mundial).

Em 2015, um relatdrio intitulado “The 2015 Quality of Death Index — Ranking

Palliative Care Across The World” comparou os indices de Qualidade de Morte em

diferentes paises. Nesta publicacido foram incluidos 80 paises e incide sobre a

qualidade e a disponibilidade dos cuidados paliativos e ndo sé dos cuidados de fim de

vida, conforme a versao anterior de 2010. Foram avaliados 20 indicadores qualitativos

e quantitativos divididos nas seguintes categorias: ambiente de saude e cuidados

paliativos (com peso de 20% e 4 indicadores), recursos humanos (com peso de 20% e

5 indicadores), acesso aos cuidados paliativos (com peso de 20% e 3 indicadores),

qualidade dos servicos (com peso de 30% e 6 indicadores) e envolvimento da

sociedade (com peso de 10% e 2 indicadores) (73).
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Figura 1. Indice de Qualidade de Morte - Score geral (Fonte: "The Economist” - " The 2015
Quality of Death-Ranking palliative care across the world")

Como podemos observar na figura 1, os paises desenvolvidos com os
melhores cuidados na morte e nos quais mais pessoas tém acesso aos Cuidados
Paliativos sdo: Alemanha, Paises Baixos, Reino Unido, Estados Unidos da América,
Australia e Nova Zelandia. Podemos inferir que existe uma estreita relacdo entre a
rigueza de um pais, treino dos profissionais, consciéncia publica sobre cuidados
paliativos, oferta de opidides e o desenvolvimento dos seus cuidados paliativos. No
polo oposto, temos praticamente a totalidade dos continentes Africano, Asiatico e Sul-
Americano, que normalmente englobam os chamados paises em desenvolvimento,
onde a falta de riqueza se reflete na fraca qualidade dos cuidados de saude, e

especificamente, no baixo desenvolvimento de redes de cuidados paliativos.

Concluiu-se também que é necessaria a implementagao de politicas nacionais
para o aumento do acesso a cuidados paliativos, uma vez que a qualidade do
tratamento depende do acesso a opidides, analgésicos e apoio psicologico. Os
esforcos da comunidade sdo importantes para aumentar a consciencializagcao e
estimular conversas sobre a morte e final de vida. Ainda do ponto de vista da
economia de um pais, apesar dos cuidados paliativos necessitarem de investimento
inicial, no final acaba por resultar numa otimizacdo de custos (74), com uma

diminuicao total de custos entre os 14 e os 24% (75).
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Portugal ocupa, a data do relatorio, a 24° posigéo nos indices gerais de “Quality

of death” como podemos ver na figura 2.

Rank Country
e —————————————————
Australia

Germany —EI
Netherlands
us

10 France
11 Canada
12 Singapore
13 Norway
14 Japan |
15 Switzerland | {5
16 R e TS
17 Aurstria | ¥
18 South Korea I -
19 Denmark
20 Fi 2l | 7
21 Italy

22 Hong Kong

23 Spain

24 Portuga | |

25 Isracl X

26 Poland

27 Uil Cr——————— - ¥ 5

28 Plaricy s R ————————————————.—..  F: |

29 Costa Rica I 7 7~}

30 Lithuania | X

"

Figura 2. Ranking de paises segundo o indice de qualidade de morte (Fonte: The Economist -
The 2015 Quality of Death-Ranking palliative care across the world")

Quanto ao indice especifico para cuidados paliativos “Palliative And Healthcare

Environment” (Fig. 3), o panorama é pior, e Portugal ocupa o 33° lugar.
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Figura 3. Ranking na categoria de Cuidados Paliativos e sistemas de saude (Fonte: The
Economist - " The 2015 Quality of Death-Ranking palliative care across the world")

1.2.4. Cuidados Paliativos em Portugal

Os ultimos dados de 2021 estimam uma populagéo total em Portugal de
10.343.066 portugueses, 5.422.846 dos quais do género feminino e 4.920.220 do
género masculino (76). Estudos mostraram que em Portugal, falecem por ano cerca de
100.000 adultos, dos quais se estima que 75.000 seja por doengas que
reconhecidamente requerem cuidados paliativos. Do total aproximado de 500
criangas/adolescentes falecidos por ano, 190 morrem com necessidades paliativas
(77, 78). Alguns estudos estimam a necessidade de cuidados paliativos em Portugal

entre 81.553 e 96.918 pessoas adultas e de, aproximadamente, 7.268 criancas (79).

Em relagdo ao numero de Médicos com Competéncia em Medicina Paliativa,
reconhecida pela Ordem dos Médicos a data da elaboracdo deste manuscrito,
Portugal contava com 104 médicos com a seguinte distribuigdo: 34 inscritos na Secgao
Regional do Norte da Ordem dos Médicos, 11 na Secc¢ao Regional do Centro e 49 na
Seccao Regional do Sul. No entanto, os Cuidados Paliativos sédo ja tidos como
prioritarios nas politicas em saude (80) (81). Pretende-se, segundo relatério da ACSS

publicado em setembro de 2022, o inicio de atividade de 10 Equipas Comunitarias de
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Suporte em Cuidados Paliativos e a abertura de mais 400 camas de internamento
dedicado a Cuidados Paliativos (82).

A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos pretende cobrir e atenuar esta
necessidade, avaliada da seguinte maneira (79):

- a nivel de internamento, 392 a 490 camas, pretendendo-se atingir as 40 a 50

camas por milhdo de habitantes (mais 15 camas para cuidados paliativos

pediatricos);

- a nivel comunitario, pretende-se uma equipa por cada ACES (Agrupamento

de Centros de Saude)/Unidades Local de Saude, num total de 54 equipas;

- a nivel intra-hospitalar, pretende-se atingir o total de 45 equipas com 1 equipa

por hospital, unidade local de saude ou instituto portugués de oncologia.

Segundo informagbes obtidas diretamente com o Observatério Portugués de
Cuidados Paliativos, estima-se cerca de 93 equipas de Cuidados Paliativos no SNS,
sendo que essas equipas/instituicdes poderdo apresentar mais do que uma tipologia
de Cuidados Paliativos.

- Unidade de Cuidadoa Paliativos - 23 equipas do SNS, incluindo RNCCI e

hospitalares;

- Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos - 50 equipas do

SNS;

- Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos - 43 equipas do SNS,

englobando também EDSCP;

- Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos-Pediatricos - 10

equipas do SNS;

- Equipa Domiciliaria de Suporte em Cuidados Paliativos-Pediatricos - 2

equipas do SNS

Em todo o caso, a recente evolugao da organizagdo do SNS em Unidades Locais de
Saude — onde a integracao funcional dos diferentes niveis de cuidados € estimulada —

podera permitir uma evolugao substancial neste dominio.

1.2.5. Valéncias dos Cuidados Paliativos
Como ja mencionado, os cuidados paliativos podem e devem ser aplicados nas

varias fases da doenca, em articulacdo com tratamento curativo e na fase final de vida.
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Nesse sentido, a sua area de atuacdo passa por diversos locais de cuidados de
acordo com o doente e suas necessidades, seja em regime de internamento ou no
domicilio (43). Idealmente, um Servico de Medicina Paliativa deve ser constituido na
sua base por uma Equipa Comunitaria/Domiciliaria de Suporte em Cuidados
Paliativos, Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e Unidade de
Internamento em Cuidados Paliativos, idealmente com agregacdo de consulta
external/interna e hospital de dia, articulando os cuidados como um so6 para melhor

gestéo do doente e dos cuidados necessarios de forma individualizada e integrada.

1.2.5.1. Unidade de Cuidados Paliativos

As unidades de cuidados paliativos sado unidades de internamento que podem
estar integradas em ambiente hospitalar ou qualquer unidade de saude publica,
embora também existam unidades pertencentes ao setor social e privado. Prestam
cuidados paliativos diferenciados e multidisciplinares em contexto de doenca aguda
complexa, exercendo também atividade de docéncia ou de investigacao, podendo ter
varias valéncias para além do internamento, como apoio domiciliario e/ou intra-
hospitalar, consulta externa e hospital de dia. Para além dos cuidados médicos e de
enfermagem permanentes, prestam também apoio psicolégico a doentes, familiares
durante e apds a morte dos utentes. Incluem-se também a prescricdo de meios
complementares de diagnéstico e o tratamento farmacolégico do utente com

necessidades paliativas (18, 83)
1.2.5.2. Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Estas equipas tém como objetivo a prestagdo de apoio diferenciado em
cuidados paliativos especializados a outros profissionais e aos servigos do hospital,
assim como aos doentes e suas familias. Elaboram conjuntamente um plano individual
de cuidados aos doentes internados em situacado de sofrimento decorrente de doenca
grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva ou com prognostico de vida
limitado sempre que solicitada a sua colaboragdo, podendo estar integradas na
unidade de cuidados paliativos, quando esta exista na mesma instituicdo, ou

funcionando de forma autbnoma sempre que esta nao exista (18, 83)
1.2.5.3. Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos

Internacionalmente ha evidéncia que um ambiente domiciliario melhora a
qualidade dos cuidados de fim de vida e promove o0 bem-estar psicossocial e
espiritual, com reconhecidos beneficios para os doentes e cuidadores informais (84,
85, 86).
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Adicionalmente, este tipo de cuidados reduz também a carga sintomatica dos
doentes, evita idas a urgéncia hospitalar e internamentos, diminui o tempo médio de
espera em hospitais e aumenta a satisfacdo por parte dos pacientes e cuidadores

informais com os cuidados prestados (87, 88, 89, 90).

E funcdo desta equipa a prestacdo de cuidados paliativos especificos a
doentes que deles necessitam, assim como apoio as suas familias/cuidadores para os
quais seja solicitada a sua atuagéo, de forma a tentar assegurar a permanéncia do
doente no domicilio. Podem também prestar apoio e aconselhamento diferenciado as
unidades de cuidados de saude primarios, unidades de cuidados na comunidade e as
unidades e equipas da rede nacional de cuidados continuados e integrados, assim
como prestar formagdo em cuidados paliativos as equipas de saude familiar do centro
de saude e aos profissionais que prestam cuidados continuados domiciliarios. Pode
estar integrada numa unidade funcional de cuidados de saude primarios, nas unidades
locais de saude ou na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (18). Um
estudo mostrou que a maioria dos doentes, oncolégicos ou com doenca ameagadora

de vida n&o oncoldgica, preferia a sua casa como o local de morte preferencial (91).

Reconhece-se que a prestacédo de cuidados paliativos domiciliarios, a criangas,
adolescentes e adultos, aumenta a probabilidade de morrer em casa, caso seja essa a
preferéncia do doente e da sua familia, apesar de tal ndo acontecer na maioria dos

casos (92).
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1.3. Integrando Cuidados Paliativos e RNCCI

Em 2050, prevé-se que a populagdo mundial atinja os 9,7 bilides de pessoas
(93). Segundo a OMS, em 2019 existiam cerca de 703 milhdes de pessoas com mais
de 65 anos, mas esse numero deve duplicar em 2050 (94), estimando que nos paises
desenvolvidos 25% da populacdo pertenca a esta faixa etaria. O aumento da
longevidade verificado nos Uultimos 50 anos também reforca a importadncia do
conhecimento da fisiologia do envelhecimento para adequar os cuidados as
necessidades impares deste grupo etario (95)

Em Portugal, o aumento da esperanga média de vida que se tem verificado
espelha também a melhoria das condi¢gbes de vida e do nivel de saude dos
Portugueses nos ultimos 40 anos (96). Segundo o Instituto Nacional de Estatistica, o
numero de idosos podera aumentar de 2,2 milhdes para 3 milhdes de pessoas em
2080 (97), correspondendo a cerca de 37% da populagéo total (98, 99). De notar
também que atualmente se contabilizam mais de 100 mil pessoas institucionalizadas
em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (100).

Este aumento de populacdo idosa acarreta um aumento da percentagem de
pessoas dependentes de terceiros para as atividades de vida diaria, nos quais a perda
funcional pode existir mesmo sem presenca de doenca, aumentando a necessidade
de resposta por parte dos servigos de saude (101). Daqui se depreende a necessidade
de uma parte da populagado portuguesa se encontrar sob os cuidados permanentes de
uma equipa multidisciplinar (101). Reforgando a manutengao desta tendéncia, dados
do Relatério “Monitorizagdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados”
de 2021 mostram que utentes com idade superior a 65 anos representavam em 2020
cerca de 84,4% do total dos utentes em RNCCI, somando 83,2% em 2021 (102) e
83,7% em 2022 (103).

Uma consequéncia do aumento da longevidade é o aumento da prevaléncia de
pessoas com doengas graves e incapacitantes, sendo necessario assistir um numero
cada vez maior de doentes com sofrimento intenso em fase final de vida e
proporcionar cuidados com qualidade que Ihes permitam viver o fim com dignidade
(104). Importa referir que em 2022, a taxa de mortalidade de utentes nas unidades de
internamento da RNCCI foi de 11,2%, oscilando os valores entre 6,9% no Algarve e
12,5% no Norte, estando a maioria deles internados em ULDM (41,7%) (103)

Dados de um estudo realizado em Portugal, Inglaterra, Alemanha, Italia,
Holanda, Espanha e Flandres através da aplicacdo de questionarios mostram que,
perante uma situagao de doenga severa (considerando para o caso uma esperanga de

vida inferior a 1 ano) 35,1% dos inquiridos referiu preferir ndo morrer numa unidade
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ndo dedicada a cuidados paliativos de um hospital (29,4% no caso dos participantes
Portugueses) e 30,3% preferiria ndo morrer num lar de idosos (25,8% em Portugal)
(105).

O Eurobarémetro 2007 relata em nimeros o meio ideal de assisténcia perante
uma situagdo de dependéncia e necessidade de ajuda regular e de cuidados
continuados. A maioria dos inquiridos preferiria ser cuidado por um parente na prépria
casa (45%) enquanto apenas 5% prefeririam receber os cuidados necessarios em
casa de um dos membros da familia mais proxima. No caso de Portugal, 50% dos
entrevistados prefeririam ser cuidados por um familiar na sua prépria casa, enquanto
apenas 4% sentiriam maior seguranca na casa de um familiar préximo (106).

Cada vez mais a medicina geriatrica ganha importancia, sendo definida como a
ciéncia do cuidado ao idoso, uma faixa etaria com uma definicdo quantitativa algo
imprecisa, embora geralmente aceite como sendo acima dos 65 anos (107, 108).

O adulto idoso engloba uma populagéo de caracteristicas Unicas no que toca a
cuidados de saude, associado a problemas muito especiais que devem ser tidos em
atencao, dos quais se destacam a sarcopenia e o Sindrome de Fragilidade, ndo s6
pela incidencia tendencialmente crescente, mas pela sua relagdo com aumento do
numero de quedas e suas sequelas, hospitalizagdes, morbilidade e mortalidade (109,
110).

Para prestacdo de melhores cuidados e tendo em conta o acima exposto, é
imperioso adequar as estruturas de cuidados de saude e criar recursos especializados
para dar resposta as necessidades de saude e sociais de uma populagdo com doenca
incuravel em estado avangado, e sofrimento intenso (111).

Ja no ano 2000, ainda ndo sendo a RNCCI algo estruturado, Steinhauser
defendia que a prestacao de cuidados paliativos deveria ser interdisciplinar, sugerindo
no minimo a inclusdo de médicos e enfermeiros especializados, técnicos de servigco
social e fisioterapeutas na equipa, algo também proposto para as Unidades de
Cuidados Continuados (112).

Apesar de comprovado que uma referenciacdo precoce para os Cuidados
Paliativos esta associada com melhoria da qualidade de vida, diminuicdo do
sofrimento, maior satisfagdo do utente e com maior sobrevida, existe ainda um atraso
na referenciagdo, motivado principalmente por uma inexisténcia de critérios
especificos e uniformizados, principalmente nas patologias ndo-oncoldgicas uma vez
que tém uma progressao mais imprevisivel (113).

A Organizagdo Mundial de Saude enfatizou que os cuidados paliativos devem

estar disponiveis para qualquer pessoa que tenha uma doenca ameacadora da vida, e
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que as medidas de controlo sintomatico devem ser iniciadas numa fase inicial da
doencga juntamente com as medidas de intuito curativo (114), ndo podendo ser
excluidos da RNCCI pessoas que deles necessitem, a ndo ser que exclusivos,
devendo ser até incentivados (115, 116)

Se a literatura internacional € unanime em reforcar a importancia de programas
de reabilitagdo nos cuidados paliativos, a realidade é que a referenciacado para este
tipo de programas ainda é reduzida (117) seja, por exemplo, pela baixa diferenciagcao
dos servigos de reabilitagdo em cuidados paliativos ou pela inadequada formacao dos
profissionais (118). O mesmo se verifica no nosso pais, onde se verificou uma
diminui¢ao de utentes referenciados por equipas de cuidados paliativos para tipologias
cujo principal objetivo é a reabilitagdo funcional e motora (UC e UMDR), sendo a
maioria das referencia¢des para ECCl ou ULDM (103)

Existe também uma falta de abordagens padronizadas nos processos de
avaliagao existentes. Uma vez que ha dificuldade na avaliagdo de uma forma holistica
do adulto idoso no que toca ao seu potencial de reabilitacdo, destaca-se a importancia
da realizacdo de um Plano Individual de Intervengéo logo na fase inicial do programa,
de forma a individualizar o planeamento e assim maximizar a independéncia funcional
e, consequentemente, a qualidade de vida (119).

A portaria n.° 340/2015, de 8 de outubro no Artigo 4.° define quais os
profissionais que devem integrar estas equipas profissionais com formagdo em
cuidados paliativos e que incluem médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes
sociais, mas podem integrar outros profissionais como fisioterapeutas, terapeutas da
fala, terapeutas ocupacionais ou nutricionistas, realgando o papel importante da
reabilitacao até nos cuidados paliativos (120, 121).

Ha ainda um longo caminho a percorrer nas tipologias de UC, UMDR e ULDM
em colaboragcdo com profissionais da medicina paliativa, mas também inumeras
medidas que podem ser adaptadas a capacidade de resposta das unidades para uma

melhor gestao sintomatica dos doentes nelas internados (122).
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1.4. Escalas e avaliagao sintomatica

Os conceitos de “medicdo” e “avaliagdo” em saude assumem extrema
importancia, sendo que se verifica nos dias de hoje uma tendéncia crescente para o
recurso a instrumentos estandardizados (123, 124). Na verdade, com a ajuda de
medidas de resultados em saude € possivel analisar a utilidade e o impacto das mais
distintas formas de de tratamento ou de intervengdes (125).

Estes instrumentos, referidos como escalas, permitem uma medicdo mais
objetiva do que se pretende avaliar fomentando mesmo a comunicagao profissional—
doente— familia (126, 127). Simultaneamente, ao serem uma ferramenta de apoio para
determinar o grau de complexidade das necessidades do doente, tornam possivel uma
melhor alocagcédo de recursos e priorizagdo de necessidades, existindo ja inUmeras
para o efeito em cuidados paliativos (128), onde a plurisintomatologia € uma realidade
(129). Apesar de “dor” ser o sintoma ao qual se da maior atencao, outros como fadiga,
dispneia, alteragbes cognitivas, anorexia, caquexia, nausea e depressao estdo muitas
vezes presentes de forma concomitante, causando intenso sofrimento, incapacidade e
prejuizos a qualidade de vida (130).

Falando especificamente da experiéncia em cuidados paliativos, observa-se
frequentemente a apresentagao de mais do que um sintoma simultaneamente, seja
decorrente da evolugdo da doenga ou do tratamento em si (131). No entanto, tal ndo
se verifica apenas na doenga oncologica, pacientes com doenga avangada
apresentam também sintomas que afetam fortemente a sua qualidade de vida, e que
geralmente se intensificam ao longo do tempo (132, 133). Tais sintomas séao
geralmente de natureza multidimensional, afetando negativamente nédo s6 a qualidade
de vida e funcionalidade da pessoa, mas também levando a exaustdo do proéprio
cuidador (134).

A avaliagdo e reavaliagdo criteriosa e sucessiva € um dos aspetos mais
importantes na gestao de sintomas, permitindo o seu reconhecimento, diagndstico,
tratamento e monitorizacdo ao longo do tempo. Torna-se cada vez mais importante
uma gestao sintomatica baseada no relato do paciente, mais do que baseada no juizo
clinico individual (135). Citando Twycross, “A primeira atitude apds iniciar o tratamento
de um sintoma é reavaliar. A segunda é reavaliar e a terceira é reavaliar” (136)

Percebe-se assim a importancia de uma correta avaliagdo e de um controlo
otimizado dos sintomas de pessoas em situagcdo de doenca (ou mesmo de
recuperagao) para que os cuidados possam ser prestados adequadamente. Tal

avaliagao torna possivel a formulagdo de estratégias terapéuticas mais eficazes,
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sendo a aplicacédo de escalas um dos métodos que permite avaliar cada pessoa com
base em scores. As escalas podem assim quantificar e documentar a necessidade de
intervengcdes e sua priorizagao, avaliar a sua eficacia ou identificar a necessidade de
novas intervengdes, assim como rastrear problemas nao identificados e monitorizagao

de resposta aos tratamentos (137).

1.4.1. Edmonton Symptom Assessment Scale — Histéria, Uso e Interpretacao

Existe um universo de escalas usadas no cuidado ao paciente (120). Dentro
das escalas existentes, a Edmonton Symptom Assessment System (ESAS),
representa um importante instrumento de avaliagcdo para os cuidados prestados aos
pacientes em cuidados paliativos (138). O primeiro artigo publicado sobre a ESAS
remonta ao ano de 1991 (138). Esta escala foi desenvolvida e utilizada numa unidade
de pacientes oncolégicos em cuidados paliativos do Hospital Geral de Edmonton, no
Canada. Originalmente, os pacientes classificavam a intensidade de oito sintomas com
recurso ao uso de escalas visuais analdgicas, colocando uma marca ao longo de uma
linha ndo numerada, sendo uma extremidade a auséncia do sintoma e a outra, o
sintoma na sua maior intensidade. Esta medic&o era posteriormente convertida numa
escala numérica, onde o zero representa auséncia de sintoma e o 10 o sintoma em
sua mais forte intensidade. Foi validada e traduzida em mais de 20 paises e adotada
por todo o mundo como uma ferramenta de suporte quer para pratica clinica quer para
fins de investigacao, tanto para doentes internados como para doentes em ambulatério
(138).

A ESAS (anexo 3) é uma escala que combina a avaliacédo de sintomas fisicos e
psicologicos. A escala pode ser preenchida pelo paciente, pela familia ou pela equipa
de saude (138), permitindo através da sua analise a definigdo de protocolos de
cuidados mais dirigidos e individualizados as necessidades de cada paciente. Apoia
também mais adequadamente a tomada de decisdes, uma vez que a avaliacio
realizada pela ESAS possibilita que se conhega a frequéncia e intensidade dos
sintomas apresentados pelos pacientes. De ressalvar que pode também ser utilizada
em contexto domiciliario, permitindo ao préprio cuidador, uma vez capacitado, uma
melhor gestdo e direcionamento do cuidado prestado as necessidades do doente
(139).

O tempo de aplicagdo desta escala é de cerca de cinco minutos e permite
observar quais os sintomas predominantes (140). De realcar que se encontra

disponivel para aplicagao no aplicativo informatico da RNCCI.
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Por ser bastante utilizada em algumas instituicbes de saude, é relevante
conhecer a avaliagao feita pelos profissionais de saude e também por pacientes sobre
o uso da ESAS (141). Para tal, foram desenvolvidos trabalhos no sentido de perceber
como o “0-10” era interpretado pelos pacientes, nomeadamente como criar um cut-off
equivalente para classificar a doléncia do sintoma como sendo “nenhuma”, “ligeira”,
“‘moderada” ou “severa”. Num estudo retrospetivo envolvendo 400 doentes
oncoldgicos, foi reportado que, para classificar como “sintoma severo”, o “7” seria 0
cut-off para dor, depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite e bem-estar, “8” para fadiga
e “6” para dispneia (141). Uma revisao sistematica de 2013 dos cut-offs para esta
escala, verificou que para sintomas moderados variava entre 4-5 e para severos entre
7-8 (142). Por outro lado, um estudo mais recente realizado na populagdo japonesa
mostrou cut-offs semelhares para sintomas moderados (3-4) e severos (5-7), apesar
das diferengas a nivel cultural, linguistico e individual dos pacientes (143).

Em suma, é consensual que podem ser considerados os seguintes cut-offs
para classificagao sintomatica da ESAS: 0 = auséncia de sintoma; 1-3 = ligeiro; 4-6 =
moderado; 7-10 = severo (144), embora possa haver uma variagao significativa na
forma como cada pessoa experiencia o sintoma (145).

Desde a sua criagdo, a escala ESAS foi sofrendo modificagdes, embora se
mantenha licito que pode ser subdividida em seis sintomas fisicos (dor, dispneia,
fadiga, nausea, sonoléncia, apetite), dois sintomas emocionais (depressao, ansiedade)
e um item global (bem-estar). Esta divisdo levou também alguns investigadores a
proporem uma classificagdo da ESAS em 3 scores: fisico (0-60, consoante a avaliagao
dos 6 sintomas fisicos), emocional (0-20) e distress sintomatico global (score fisico +
emocional + bem-estar) (146). Ja foram inclusive realizados estudos que usam esta
subclassificagdo para analise de clusters, o que demonstra o seu beneficio em
trabalhos de investigacdo (147, 148), tendo ja sido também possivel observar a
existéncia de associagao entre o score fisico e o distress sintomatico global com uma
menor sobrevida (149).

Um estudo recente delineou ainda uma avaliagdo mais objetiva da eficacia das
intervengdes, concluindo que para uma melhoria sintomatica, deveria ser considerado
uma evolugéo positiva de 2+3/60, 2+2/20 e 2+3/90 para o score fisico, emocional e
distress global, respetivamente, considerando uma deterioragéo caso se verificasse

para os mesmos uma evolugao negativa de <- 4/60, <—1/20 e <-4/90 (150).
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1.4.2. Palliative Outcome Scale — Histéria, Uso e Interpretacao

E consensual que a pessoa em cuidados paliativos necessita de uma avaliacéo
nao s6 a nivel sintomatico, mas também com foco em questdes emocionais, sociais,
psicolégicas e espirituais, assim como na informagéo € no bom contacto e apoio com
familiares (151), sendo a escala POS (Palliative Care Outcome Scale) uma escala
perfeitamente enquadravel neste contexto (152, 153).

A Escala POS é uma escala amplamente utilizada a nivel mundial (151). Existe
inclusive um grupo de desenvolvimento dedicado a melhoria da escala, cuja base no
Reino Unido conta com colaboradores de todo o mundo. Segundo ultimos dados, em
2021 estariam registados cerca de 15.700 utilizadores desta ferramenta oriundos de
mais de 150 paises (154).

Relativamente a Portugal, foi ja criada e validada a versao portuguesa por um
grupo de estudo liderado pelo Prof. Pedro Ferreira, do Centro de Estudos e
Investigagao em Saude da Universidade de Coimbra, em conjunto com investigadores
de toda a Europa. Este estudo fez parte do projeto PRISMA, um projeto de trés anos,
onde se reflete o interesse na melhoria dos cuidados a pessoa em fim de vida (125).

Desenvolvida em 1999 para uso em doentes com doenga avangada, teria como
objetivo melhorar a avaliagdo do impacto das intervengbes em cuidados paliativos
através da avaliagdo de necessidades observadas com frequéncia nestas pessoas
(151).

Existiu um precursor da POS, denominado Support Team Assessment
Schedule (STAS), desenvolvido em 1986, com vista a avaliar o trabalho desenvolvido
pelas equipas de suporte em cuidados paliativos e que consistia em 17 items
graduados de 0 (melhor) a 4 (pior) pelo profissional de saude. Pela sua facilidade de
aplicagao e forte apoio clinico, serviu de base para a POS, a qual acresce o facto de
poder ser preenchida pela propria pessoa (existindo mesmo uma versao prépria para o
efeito) (155). Também importante é o facto de demorar em média 10 minutos para o
seu preenchimento, um factor importante para pessoas em situacao de fragilidade
(156).

A avaliacdo POS foi desenhada para uso em pessoas portadoras de doenca
avangada, seja por doenga oncoldgica ou por insuficiéncia avangada de 6rgao (como
insuficiéncia cardiaca, hepatica, renal) ou ainda por doencgas
neurolégicas/neurodegenerativas (157). A POS-S (Palliative Outcome Scale -
Symptoms) (anexo 4) é um subtipo de avaliagdo dedicado a sintomatologia, existindo
ainda versdes mais especificas para doencas como Esclerose Multipla, Doenga de

Parkinson ou Doenga Renal Terminal (158).
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O preenchimento desta escala pode ser obtido durante uma conversa informal,
devendo o profissional valorizar a queixa do doente de acordo com a sua cotagao
(159). O score atribuido pelo doente a cada sintoma da escala permite também uma

organizagao de prioridades no que toca a gestao sintomatica individual (159).

Cada item da POS-S é classificado de 0-4 segundo escala de Likert, onde “0
corresponde a Nada; 1 a Ligeiramente; 2 a Moderadamente; 3 a Fortemente; 4 a
Insuportavel” em resposta a pergunta “até que ponto cada um destes sintomas tem
afetado a forma como se tem sentido nos ultimos trés dias?” De uma forma global,
itens com classificacdo de 0-1 s3o itens que tém menor impacto na qualidade de vida
do paciennte do que itens classificados de 2-4. A visdo centrada no paciente deve ser
tida em conta ao interpretar a POS, dai que seja importante a revisao regular dos

Scores.

Tomemos como exemplo uma pessoa que atribui a sua dor um 4/4 na escala
POS-S. E classificado como um sintoma “insuportavel”, “impossivel de pensar noutra
coisa”’. Daqui se depreende o controlo algico como sendo uma prioridade. Uma

classificagéo de 1/4 significa que a dor existe, mas ndo incomoda o doente (160).

Alteragbes de score podem significar tanto uma progressao da doenga como

uma alteragdo na percegao/impacto do sintoma, por parte do utente.

54



1.5. Medicina Sintomatica

A abordagem e o controlo do sintoma é um dos pilares da medicina paliativa,
ndo sendo no entanto apenas no doente paliativo que esta deva ser aplicada (18, 43,
48-49, 57-59). No doente nao paliativo, o sintoma e a exploragdo deste € um meio
para o diagnostico, pelo que o conhecimento do sintoma em si e da sua patofisiologia

deve fazer parte do racional médico diario em qualquer local de cuidados.

1.5.1. Alteragées do Sono

Um sono reparador desempenha um papel fundamental para uma correta
homeostasia das fungbes neuropsiquicas e organicas (161, 162, 163). Um sono
fragmentado, mesmo que nao leve a um despertar completo, nao permite ao centro
uma entrada nas fases reparadoras do sono, afetando consequentemente a
funcionalidade durante atividades diurnas (164). Daqui se depreende o impacto que
pode ter a privacdo ou uma ma qualidade de sono e, apesar de altamente variavel,
estima-se uma duragdo média ideal de sete horas de sono para prevenir efeitos
deletérios (165, 166).

O estado de alerta é também tido em conta na avaliagdo sintomatica dos
utentes. Podemos definir “sonoléncia” como a incapacidade de se manter
acordado/alerta durante o periodo de vigilia devido a uma excessiva necessidade de
dormir. A sonoléncia resulta numa diminuigdo da funcionalidade e atividade (167) que
acaba invariavelmente num decréscimo de produtividade laboral, maior risco de lesées
associadas ao trabalho e uma menor qualidade de vida (168), o que ocorre em cerca
de 30% das pessoas afetadas (169). Também o aumento de predisposicdao a
depressdo, hipertensao arterial e doenca cardiovascular ou cerebrovascular

secundaria levam a uma diminuicdo de qualidade de vida por si s6 (170).

Em Portugal foi realizado um inquérito online pela Sociedade Portuguesa de
Pneumologia relativa aos habitos de sono dos Portugueses. Os resultados mostraram
que cerca de metade dos inquiridos dormiam um maximo de seis horas, com 21% dos
inquiridos a referir insénia inicial e 32% sono pouco reparador. Mais ainda, cerca de
40% fizeram mengdo a pelo menos um episoddio de dificuldade em manter-se

acordados enquanto conduziam, durante refei¢des ou atividades sociais (171).

O sono pode, no entanto, ser influenciado por varios fatores, pelo que mesmo
em individuos com um sono ideal a nivel de qualidade e duracdo pode revelar-se
insuficiente (172, 173). Fisiopatologicamente, a regulagédo do ciclo sono-vigilia &

controlada por diversas areas cerebrais, sendo mediadas por varios
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neurotransmissores/neuromoduladores, dos quais se destacam as hipocretinas (ou
orexina, também envolvidas na regulacdo do téonus muscular, promotor de alerta), a
prostaglandina D2 (promotora do sono através de ativagdo no nucleo pré-optico

ventrolateral, o maior centro de sono Nao REM) e a melatonina. (167)

O ritmo circadiano é marcado pelo nucleo supraquiasmatico, situado no
hipotalamo, através do sistema retinohipotaldmico pineal. Durante o dia, a percegao da
luz pelo nervo optico (NC II) ativa o nucleo supraquiasmatico, o qual inativa o nucleo
paraventricular através do neurotransmissor inibitério GABA, impedindo libertacdo de
melatonina pela glandula pineal (174, 175, 176, 177). Conforme a luminosidade
comega a diminuir, ocorre consequente diminuicdo da atividade do nucleo
supraquiasmatico, logo menor inibicado do nucleo paraventricular, induzindo sonoléncia

e libertacdo de melatonina (178, 179).

A melatonina atua sobre recetores tanto a nivel central como periférico, tendo
sido encontrados no encéfalo (pars tuberalis e hipotalamo), em células do sistema
imune, gbénadas, rins e sistema cardiovascular (180, 181), sendo que mais de 90%

desta é desativada no figado, maioritariamente via CYP1A2 (182).

A sintese de melatonina é também ativada via agcdo da noradrenalina em
recetores da glandula pineal 3-1 com potenciagdo a-1. Tendo na serotonina um
percursor da sua formacdo e a presenca dos recetores aqui mencionados, daqui se
entende que a presenca de serotonina e noradrenalina estimula a sintese de

melatonina e a administragéo de b-bloqueadores a diminui (183).

Varios fatores podem desregular o metabolismo da melatonina, seja por afetar
diretamente a glandula pineal (como uma doenga congénita) ou por fatores
secundarios, como trabalho por turnos ou doenca neurodegenerativa). Alguns
farmacos podem diminuir a produgdo de melatonina, como os beta-bloqueadores
(pelo bloqueio do recetor), antihipertensores (via inibigdo do recetor adrenérgico a-1),
fluvoxamina (inibidor seletivo de recaptagao de serotonina e inibidor de CYP1A2) (184)
e inibidores de recetores de angiotensina, uma vez que estudos mostram que o
bloqueio de recetores de angiotensina Il do tipo 1 (AT1) presentes no nucleo pré-optico
medial do hipotalamo estimula o sono REM e induz pesadelos e sono pouco reparador
(185).

Outros farmacos vulgarmente usados como o 4acido acetilsalicilico ou
ibuprofeno podem alterar o ciclo de sono ao inibirem as enzimas COX e
consequentemente a sintese de prostaglandina D2, o indutor de sono enddégeno mais

potente, para além de inibirem diretamente a sintese de melatonina (186, 187).
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As benzodiazepinas, através da sua agdo nos recetores de acido gama-
aminobutirico (GABA) (188, 189), principal neurotransmissor inibitério do sistema
nervoso, mas também presente no coragdo, musculo esquelético e, embora em baixa
incidéncia, no tronco cerebral, podem conduzir a alteracées do sono, pricipalmente
pela sua acao sedativa direta mas, também, secundaria a alteragdes organicas, como

bradicardia ou relaxamento muscular (190)(191).

Cada ciclo de sono pode ser dividido em sono N&o-REM (Non Rapid Eye
Movement, 75-80% do tempo total de sono) e sono REM (Rapid Eye Movement,
restantes 20-25% do tempo). O sono Nao-REM pode ser dividido em 3 fases (192):

- Fase 1, com duracdo de cerca de 1-7 minutos, onde a pessoa é muito

facilmente despertavel;

- Fase 2, de 10-25 minutos no inicio, com progressdo para uma duracdo de

cerca de 50% do tempo total de sono;

- Fase 3 (20-40 minutos), um sono mais profundo. Quando ocorrem as

chamadas ondas delta, essencial para crescimento e reparagao/descanso;

A Fase 4, sono REM (10-60 minutos), quando ocorre a paralisia do sono (com excegao
dos musculos extraoculares e respiratérios). Essencial para fungbes cogitivas como

aprendizagem, creatividade e memoria.

As duas alteragbes de sono mais comuns sao 0 avango e o atraso da fase do
sono, que correspondem respetivamente a um inicio prematuro ou tardio (193). As
alteragdes de sono podem ser primarias ou secundarias a causas tao variadas como
doencgas neurodegenerativas (194), podendo afetar até 50% de doentes com doenca
de Parkinson, doengas genéticas (195), oncoldgicas, vasculares e inflamatérias de
atingimento central (196). Pode ser sentida mesmo com tratamento otimizado, como

observado em casos de Apneia Obstrutiva do Sono (196)

E comum a sua ocorréncia em casos de doenca psiquiatrica, estando
associada a maior severidade, mais tentativas de suicidio e resisténcia a tratamento
(197) e também coexistir com a fadiga relacionada com cancro (198). Pessoas com
deméncia apresentam uma prevaléncia que pode atingir os 71%, comparativamente
com 55.7% nas pessoas sem deméncia. Dor cronica e internamento também estéo

relacionados a elevadas prevaléncias de perturbacao de sono (170).

As necessidades de sono para manter a funcionalidade no quotidiano sao

individuais, embora muitas vezes nao conseguida por diversas razoes. Esta situagao é
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denominada de “Sindrome do Sono Insuficiente”, ja considerado um problema de
saude publica (199), uma vez que a sua resolugao envolve mudangas que podem ter
implicacdes seja a nivel familiar seja a nivel laboral (200). Na auséncia de uma causa
conhecida, estamos perante um quadro de Hipersonia Idiopatica, sendo comum a
sonoléncia surgir acompanhada de sono pouco reparador apesar de longos periodos a

dormir, sestas frequentes e dificuldade em manter o estado de alerta (201).

Sintomas cognitivos e autondmicos sdo também comuns e contribuem para a
morbilidade da patologia (202, 203, 204). Uma associagao entre perturbagdo do sono

e fadiga foi também documentada em varios estudos (205, 206, 207).
1.5.2. Fadiga

A fadiga tem sido definida de forma muito variavel na literatura o que tem
dificultado o desenvolvimento de uma definicdo exata (208). De uma forma global,
fadiga pode ser definida como uma condigdo aguda ou cronica de cansago extremo e
incapacidade funcional devido a sensagéao de falta de energia (209), sendo geralmente
descrita como uma sensagao de exaustdo, “preguica”, cansacgo, lentiddo, peso, falta

de vontade, entre outros (210).

A sua origem esta localizada na base do cérebro, denominado de sistema
ativador reticular. Algumas estruturas musculo-esqueléticas, proprioceptivas e
cinestésicas terao origem embriolégica semelhante a estruturas cerebrais, ndo sendo
de estranhar que certas condi¢cdes de afetacdo central predominante possam ter

repercussoes de foro visceral e muscular (211)(212)(213)

No ambito desta tese, € pertinente fazer referéncia a uma entidade designada
por “Fadiga relacionada com cancro” (“Cancer-related fatigue”), que se define como
uma sensacao de cansago ou exaustdo emocional e/ou cognitiva relacionada com o
cancro ou com o seu tratamento, nao proporcional ao nivel de atividade no momento e
que interfere com a funcionalidade, nao alivia completamente com descanso ou sono e
prolongando-se num longo periodo de tempo, contrariamente a fadiga dita “normal”
(214)(215)

E o efeito lateral mais comum na doenca oncoldgica (216) e também nas
diversas modalidades de tratamento oncolégico (217) e tem um impacto negativo na
sobrevida (218) e mesmo nos cuidados a familia (219). E um fator de risco para menor

taxa de sobrevivéncia (220)

E um sintoma de apresentagao inicial em 40% dos casos de doenga oncoldgica (221).

Em casos de doenca avancada é muitas vezes secundaria a alteragbes organicas
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como anemia, insuficiéncia de o6rgao, disfungdo endodcrina e alteragdes de foro
neuromuscular (222)(223)(224)(225) estando descritas prevaléncias que vao de 62% a
85% de pacientes em tratamento ativo, sendo 30-60% destes classificada como
moderada a severa (216). Ainda no pdés tratamento, é referida por 19% a 82% dos
pacientes (226), percentagens maiores em pessoas que sobreviveram a tratamento

comparativamente com populagao geral (227)(228).

Durante a pandemia COVID 19, foram mesmo descritas em Portugal prevaléncias de

cerca de 80% de fadiga pandémica moderada ou elevada/severa (229).

Existe associagdo com sintomas psiquiatricos avaliados na ESAS, mostrando
que pessoas com ansiedade e depressdo em situagdo de cancro avangado
apresentavam niveis de fadiga mais elevados, mesmo nao tendo sido sujeitos a
tratamento (230)(231). Importa referir que os sintomas neuropsiquiatricos sao por si s6
bons preditores de desenvolvimento de fadiga em fases mais avancadas de doenca
(232)(233).

A fadiga esta também intrinsecamente relacionada com outro sintoma avaliado
na ESAS, a perturbagédo do sono (205)(206)(207)(234), enfatizando mais uma vez a

importancia de uma avaliagao sintomatica global.

E também frequente motivo de ida a urgéncia por sintomas como intolerancia
ao ortostatismo, diarreia, mau estar apos esforgo ou fadiga em si (235), o que reforca
a variabilidade sintomatica do chamado Sindrome da Fadiga Croénica, com possivel

atingimento sintomatico multisistémico (236)

E importante destacar o impacto positivo da avaliagdo e tratamento da fadiga
do controlo sintomatico de forma global (237) ressalvando a importancia de uma
abordagem integrada na abordagem ao doente com multisintomatologia e a forma

como tratar um sintoma pode ser tratar uma causa.
1.5.3. Nausea

A nausea € uma sensagao complexa resultante de uma conjugagéao de fatores
biolégicos, como o género, e psiquicos (como ansiedade) (238). Se for associada a
subjetividade na avaliagdo e o impacto individual, é clara a dificuldade em atribuir uma
s6 definicdo a este sintoma (238)(239)(240) pois dependendo do espetro de
sensacgdes que experimentam, existem varias descricdes para o conceito de nausea
(241)(242)
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Pode definir-se nausea como uma nogao subjetiva desagradavel de um estado
que podera preceder o ato de vomitar, mas sabe-se, no entanto, que € comum a
persisténcia de nausea sem vomito (243)(244). Um estudo em doentes oncoldgicos
mostrou que na sua amostra 62% dos pacientes apresentava nausea e vomito, 34%
nausea isolada e 4% apenas vomito (245). E ainda importante realcar que este
sintoma tem impacto negativo sobre a qualidade de vida, uma vez que afeta a
capacidade de concentracdo e atividades do dia-a-dia (246)(247)(248)(249)(250),

embora o seu tratamento seja muitas vezes ignorado (251).

Apesar de poder surgir isolada, é importante saber que pode estar
acompanhada de um quadro clinico global e geral. Pode surgir associada a gravidez
(252), ap6s radioterapia (253) ou quimioterapia (254), associada a tonturas e cefaleias,
a alteragbes psiquicas como ansiedade, aversdes alimentares/cheiro (255) ou mesmo
a movimentos (256). Quando acompanhada de sintomas gerais, como febre, é
necessario eliminar causas potenciadoras de perigo de vida, como meningite ou

quadro oclusivo (257).

Sendo uma percepcdo subjetiva, torna-se importante a correta a eficaz
comunicagdo com a pessoa, uma vez que é necessaria uma referéncia do doente a
sensacdo de nausea, tornando-se por vezes ainda mais dificil naqueles que nao
conseguem comunicar. Sinais observados pelos profissionais ou pelos cuidadores,
como por exemplo palidez (258)(259) ou suor frio podem ser sugestivos, no entanto
podem igualmente ser despoletados por ansiedade (260), o que dificulta muitas vezes
a sua detecdo (261)(262)(263)(264).

Fisiopatologicamente, nausea e vomito podem ser despoletados por varios
fatores que resultam de uma interagdo continuada no tempo entre o sistema nervoso
central e auténomo e o trato gastrointestinal, incluindo o sistema nervoso entérico
(265)(266). A nivel central destacam-se os nucleos eméticos do complexo vagal dorsal
do tronco cerebral (area postrema, nucleo do trato solitario e nucleo motor dorsal do
vago (265). A nivel periférico, envolve o sistema nervoso entérico e as células
enterocromafins da mucosa gastrointestinal, do nervo vago e do nervo esplancnico.
Estes dois complexos, central e periférico, comunicam entre si (265). Na formacgao
reticular s&o integrados estimulos provenientes de varias areas, como o cortex, o
diencéfalo e o sistema limbico, onde s&o integrados estimulos que podem ser
emetogénicos, como gosto, cheiro, aumento da press&o intracraniana e estimulos

psicogénicos, cognitivos e comportamentais (267).
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O nucleo do trato solitario (centro de vomito, possui recetores de histamina H1,
muscarinicos M2, serotonérgicos 5-HT3) e a area postrema (“Chemoreceptor trigger
zone” (CTZ), situada na base do IV ventriculo, possuem recetores de dopamina D2,
opidides mu2 e serotonina 5-HT3, quimiorrecetores e substancia P NK1). Ao nao
possuirem barreira hematoencefalica, tornam-se locais centrais major para estimulos
eméticos provenientes da circulagao periférica (microrganismos, fatores metabdlicos -
cetose ou uremia ou farmacos que entrem pela mucosa do trato gastrointestinal) e do
liquido cefalorraquidiano (268)(269).

O nucleo do trato solitario também recebe estimulos provenientes diretamente
dos orgaos viscerais (1) através do nervo esplancnico (mecanorrecetores estimulados
através da irritagdo da mucosa gastrica por farmacos como anti-Inflamatérios néo
esterdides (como ibuprofeno ou naproxeno), ferro, antibidticos, mucoliticos, (2)
distensdo gastrica (recetores D2) ou intestinal e doenga hepatica ou (3)
quimiorrecetores do lumen, mediados por serotonina (265)(267). Recebe também
estimulos provenientes do sistema vestibular no ouvido interno e cerebelo através do
nucleo vestibular do tronco cerebral (causado por estimulos de movimento, atuando
nos recetores histaminicos H1 e acetilcolina M1) (265) (267), de onde também se
projetam fibras para o mesencéfalo e prosencéfalo que originam a sensagao de

nausea (248).

A iatrogenia opidide deve ser lembrada, uma vez que para além da sua agao
direta nos receptores na CTZ e do atraso de esvaziamento gastrico, podem aumentar

a sensibilidade a sintomas vestibulares como vertigem e cinetose (270).

O nucleo do trato solitario projeta para o nucleo dorsal motor do vago o qual projeta
para o trato gastrointestinal superior através de fibras motoras do vago e fibras

simpaticas (271).

Relativamente ao trato gastrointestinal, as células enterocromafins produzem
substancia P e mais de 90% da serotonina existente no organismo (265). Estes
neurotransmissores séo libertados em resposta a estimulos quimicos, mecanicos ou
neurolégicos e estimulam os respetivos recetores emetogénicos via aferentes vagais
(271).

As nauseas sao um sintoma muito comum em cuidados paliativos, podendo
ocorrer em até 70% das pessoas com doenga oncoldgica, mas também em condi¢cdes
muito comuns em doentes a necessitar destes cuidados, como insuficiéncia renal ou
hepatica, podendo tornar-se cada vez mais frequentes com a progressdo da doencga

(272). Outras situagcbes sao causas metabdlicas (hipercalcemia, uremia),
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gastrointestinais (quadro obstrutivos, refluxo gastroesofagico, hepatomegalia) ou
psicogénicas (ansiedade, onde o medo assume fulcral importancia). Podem também
surgir associadas a tratamento, como a quimioterapia, radioterapia ou farmacos
emetogénicos como os opidides ou antibiéticos. Respondem muitas vezes a correcao
da causa subjacente, como correcao do desequilibrio metabdlico ou alteracdo do

farmaco responsavel (273).

Dois estudos realizados em Portugal demonstraram uma prevaléncia de 3-4%
de sintomas dispépticos nas consultas de Medicina Geral e Familiar (274)(275) pelo

que a abordagem e conhecimento destes sintomas é importante.
Tratamento das nauseas:

Como referido, os cinco principais receptores envolvidos neste mecanismo séo
0s receptores muscarinicos M1, dopaminérgicos D2, serotonina 5-HT3, substancia P
neuroquinina NK1 e de histamina H1 - antagonismo — mas também serotonina 5HT4,
Motilina (MLN), somatostatina (SST) e GABA — agonismo (276)(277). Quanto a classe:

Anticolinérgicos: Antagonistas dos receptores M1, a butilescopolamina é o mais

conhecido, principalmente usado em situacdes de cinetose.

Antidopaminérgicos: Antagonizam os recetores D2 principalmente a nivel da Area

Postrema, como por exemplo o haloperidol, olanzapina e a cloropromazina.

Antagonistas Serotoninérgicos, como ondansetron, bloqueiam a ligagdo da

serotonina ao receptor SHT3

Antagonistas dos NK1, como aprepitant antagonizam o recetor NK1 prevenindo a

libertagdo do indutor de vomito substancia P.

Benzamidas: a conhecida metoclopramida, com inibicdo dose dependente — em
doses baixas inibe os recetores D2 mas em doses altas consegue também inibir
recetores 5HT3, podendo também ser usado como pro-cinético (contrariamente ao 5-
HT3, é um ativador do recetor 5-HT4). Afravessa, no entanto, a barreira

hematoencefalica, podendo causar efeitos centrais.

Anti-histaminicos: inibem recetores de histamina H1 e H2, como a difenidramina e a

ranitidina. Geralmente bem tolerados, apesar da sedagao ser um efeito lateral comum.

Glucocorticéides: mecanismo ainda ndo bem esclarecido, pressupoe-se que alterem
a BHE e diminuicdo da sintese de prostaglandinas e nivel central, assim como

diminuicdo de encefalina. Quando combinados com antagonistas 5-HT3 ha reducéo de
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serotonina intestinal e aumento de sensibilidade ao recetor 5-HT3 aos antieméticos.

Muito estudados a nivel de nausea secundaria a quimioterapia e pos-operatoria.

Canabindides: delta-9-tetrahidrocanabinol (THC) ou canabidiol (CBD) tem mostrado
beneficios na nausea, principalmente secundaria a quimioterapia ou radioterapia,
embora limitados por efeitos laterais como vertigens, hipotensao e disforia. Atuam nos
recetores canabindides CB1 e CB2 e da sua acdo derivam muitos dos efeitos
farmacoldgicos atribuidos aos canabindides provenientes da planta da Cannabis sativa
L. designadamente o THC e o CBD(278)(279). Uma vez que CB2 estdo mais
relacionados com resposta imunomoduladora, destacar-se-a o CB1, que consiste
numa sequéncia de 472 aminoacidos expressos na superficie da membrana
plasmatica de neurdnios situados no sistema nervoso central e periférico (280) cuja
acao farmacoldgica inclui o controlo do apetite, memodria e aprendizagem, fungdes
cognitivas superiores e efeitos psicoativos do THC (281). De referir que o THC

também tem acado antagonista no recetor 5-HT3 (282)(283).

Uma correta e minuciosa exploragéo do sintoma percebe-se aqui como a principal via

para decisao terapéutica e controlo sintomatico otimizado
1.5.4. Dispneia

A “dispneia” € uma experiéncia subjetiva de desconforto durante a respiragao,
que pode variar em intensidade e duragdo, podendo ser classificada como aguda ou

crénica dependendo se a duragao € inferior ou superior a 2 meses (284)(285)(286).

Subjetividade é o gold standard na definicdo de dispneia, uma vez que a
melhor abordagem para este sintoma se relaciona com a descrigdo do paciente, mais
do que sinais como saturagcdo periférica de oxigénio, frequéncia cardiaca ou
respiratoria, cuja associagdo com a forma como o paciente sente a dispneia é fraca
(287)(288). De facto, existe uma relagdo mais fidedigna entre o relato do familiar do
paciente com a dispneia sentida por este quando comparada com medidas fisioldgicas
(289).

Consensos internacionais referem o termo “Sindrome de falta de ar croénica”,
definido como uma dificuldade respiratéria que resulta em disfuncionalidade e que
persiste apesar do tratamento otimizado de causa subjacente (290). Existe ainda o
termo “crise dispneica”, um desconforto respiratério em repouso severo, recorrente,
que ocorre em pessoas com doenca avangada e/ou ameacgadora de vida e que ndo é
possivel de ser revertido pelo proprio nem pelo seu cuidador. Geralmente surge de

forma subita e ndo tem etiologia reversivel identificavel (291). “Dispneia terminal” é o
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termo usado para dispneia que ocorre em utentes em situagdo de ultimas horas/dias
de vida (292).

A fisiopatologia da dispneia é multifatorial e em regra multissistémica.
Geralmente, a patogénese desde sintoma baseia-se num estimulo ao centro
respiratério (aferente) dos recetores periféricos que ndo obtém resposta eferente
adequada (285) (293). Através da agao dos nervos vago (par craniano X),
glossofaringeo (par craniano IX), acessorio (par craniano Xl) e frénico, estimulos
sentidos nos recetores periféricos (propriocetores e mecanorrecetores na musculatura
e articulacbes da parece toracica, no tecido pulmonar, vias aéreas e na pele — nervo
trigémio, par craniano V), combinado com quimiorrecetores no corpo carotideo e
aodrtico sao transmitidas ao centro respiratério pela ponte e bulbo raquidiano,
correspondendo uma resposta eferente que regressa as unidades motoras e se traduz
numa adaptagéo da profundidade e ritmo respiratério de forma a suprir a necessidade
sentida (285,293,294). O sistema limbico participa também numa protecdo emocional
que influencia o controlo motor respiratério. A sensacgao de dispneia ocorre quando
existe uma alteragao deste equilibrio pela perce¢cdo de um aumento de necessidade,
diminuicdo de capacidade ou ambas (295)(296) resultando numa sensa¢ao de maior
esforgo respiratorio, “sufoco/aperto” ou a chamada “fome de ar” (286)(297), sensagdes
de elevado impacto a nivel psiquico, chegando mesmo a ser sugerido que tratar a
sintomatologia neuropsiquiatrica pode reduzir sensacao de dispneia, embora a relagao

causa efeito ainda ndo seja muito clara (298)(299)

Estudos apontam para uma prevaléncia de dispneia de 50-70% na doenga
oncolégica (chegando a 90% se neoplasia ou outra doenga de foro pulmonar) e 50%
em caso de insuficiéncia cardiaca, sendo também comum em doenga renal terminal,
deméncia e HIV (300). No caso particular da doenga oncolégica, € um dos sintomas
causadores de maior stress e debilidade com grande afetacdo da qualidade de vida,
tanto para o doente como para a sua familia/cuidador (301)(302)(303), estando
geralmente associado a fadiga, sintomas neuropsiquiatricos como ansiedade e
depressdo, sensagdo de desesperanga e isolamento social (304). Por outro lado, a
depressao, ansiedade, astenia e falta de apetite sdo preditores de dispneia moderada
a grave em doentes oncologicos, estando a ansiedade associada ao aumento da

gravidade da dispneia (305).

Quando moderada a grave, € o quinto sintoma mais prevalente em doentes

oncolégicos nao internados, com uma prevaléncia de 19.1%, superado pela anorexia
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(22.3%), dor (25%), fraqueza (37.9%) e fadiga (40.3%) (306). Pode ser inclusive mais

dificil de tratar do que outros sintomas, como € o caso da dor (307).

Sendo multidimensional, pode cursar com causas fisiologicas, psiquicas,
ambientais e sociais, sendo muitas vezes sintoma de doenca severa e de recurso
recorrente ao servigo de urgéncia (285). Fala-se ja num modelo biopsicossocial de
“dispneia total”, sugerindo os varios fatores que podem afetar a forma como se lida

com este sintoma (308)

E um sintoma muito frequente nos ultimos dias de vida, podendo estar presente
em 90% dos doentes nos ultimos 3 dias de vida (300)(309) o que pode ser motivo de
angustia para o doente e sua familia, na medida em que pode ser impeditivo da

realizacao das ultimas vontades da pessoa (310)(311).

Os opidides mantém-se como a terapia padrdo no controlo sintomatico da
dispneia independentemente da causa (312)(313)(314)(315)(316). O papel das
benzodiazepinas € mais questionavel, sendo mais eficaz o seu uso ndo isolado mas
combinado com opioterapia ou caso a sedacdo paliativa seja o objetivo
(289)(317)(318).

1.5.5. Sintomas Neuropsiquiatricos

Talvez a melhor definicdo de saude mental seja a sugerida pela OMS, que a
define como “um estado de bem-estar em que cada individuo percebe o seu proprio
potencial, consegue lidar com o stress natural da vida, trabalhando de forma produtiva
e contribuindo para a sua comunidade” (320). A doencga psiquiatrica é caracterizada
por um conjunto de sintomas muitas vezes trataveis, sendo de realcar a importancia
de uma correta e minuciosa anamnese na abordagem de sintomas neuropsiquiatricos
(321).

Historicamente, a referéncia a alteragbes de humor era ja referida por
Hipocrates no periodo classico da Grécia, que ja haveria tentado uma classificagédo
nosoldgica para ciclotimias do foro afetivo (322). A depressao era reconhecida, além
de Hipdcrates (460-377 AC), por Galeno (129-199 DC) e Ishaq Ibn Imran (sec. X),
que a descreviam como ‘perda de capacidade de sentir prazer, disforia e falta de
vontade” (323).

No caso da ansiedade, apesar de ser ja referida no séc. VIIl A.C. na obra
“lliada” do poeta Homero como sentimentos de medo, perturbagdes ou intrusao de

Deus (324), a primeira descricdo como uma alteragdo psiquiatrica data do inicio do
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séc. XIX por Augustin-Jacob Landré-Beuvais (1772-1840), em 1813, que descreve a
ansiedade como “uma sindrome composta por aspetos emocionais € por reagdes

fisiolégicas” (325).

Globalmente, a prevaléncia de doenca mental é elevada, sendo conhecido que
cerca de uma em cada oito pessoas vivem com doenga mental, prevalecendo a
ansiedade e a depressao em ambos os géneros (326). A ansiedade parece diminuir
com o nivel sécioecondmico e esta presente em cerca de 4% dos individuos qualquer
que seja a faixa etaria em analise, embora seja mais prevalente em idades mais
jovens, contrariamente a depresséo, cuja prevaléncia aumenta com a idade (326) com
um pico entre os 50-69 anos, fazendo desta a doenga mental mais prevalente na idade
adulta. Os dados mostram 301 milhdes de pessoas a viver com ansiedade e 280
milhées com depressdo a nivel mundial (327), numeros que aumentaram

significativamente em 2020 em consequéncia da pandemia COVID 19 (328).

Na Unido Europeia, em 2018, 11% dos individuos em idade adulta admitiram
sintomatologia relacionada com stress, prevaléncia que variava entre 5% em paises
como lIrlanda, Poldnia, Finlandia e 20% em paises como Croacia e Portugal. Na
primavera de 2022 cerca de 55% da populagdo foi considerada em risco de
desenvolvimento de depressdo. Dados mais recentes mostram que uma em cada 6
pessoas sofre de um problema de saude mental, estando a média europeia em 17,3%
(cerca de 84 milhdes de pessoas) sendo a ansiedade e a depressao as mais comuns,
afetando cerca de 25 milhdes e 21 milhdes de pessoas, respetivamente
(329)(330)(331). No caso da ansiedade, o numero tem inclusive apresentado uma
tendéncia crescente a nivel mundial, com referéncias para 14% da populacao europeia
e 18.1% da populagao dos Estados Unidos (332). Particularizando a populagdo acima
dos 60 anos, temos também como mais prevalentes a perturbagao depressiva major
(cerca de 7%) e a perturbagédo de ansiedade (3.8%), nestes com grande enfoque para
os sindromes demenciais, sendo que se estima que afetem cerca de 50 milhdes de

pessoas a nivel global (333)(334).

Em Portugal, foi estimada uma prevaléncia de 4,4% para depressao em idosos
portugueses, de acordo com os citérios da CID-10, prevaléncia essa que subia para
18% quando aplicada a EURO-D, uma escala desenvolvida para comparar sintomas
de depressao em idosos em 11 paises europeus (335). Pensando em idosos
internados nas RNCCI, muitas vezes longe das familias, importa referir um estudo que

mostrou que sentimentos de solidao e duvidas relativas ao futuro predispdem os
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idosos ao stress, que pode culminar no agravamento de perturbagdes depressivas ou

ansiosas (336).
Clinica de sintomatologia ansio-depressiva:

A etiopatogenia da depressao é controversa, seja a nivel de modelos animais,
estudos genéticos, fatores ambientais e mesmo interagdo entre todos estes fatores
(337)(338)(339). Ha evidéncia de alteragdes a nivel central, caracterizadas por uma
hiperatividade do cortex pré-frontal e hiperreatividade da amigdala, responsavel pela
integracdo de emocdes negativas e ansiedade (340). Simultaneamente, encontram-se
alteragdes a nivel de neurotransmissores como a dopamina, com um papel importante
na regulagdo do humor e sensacdao de recompensa (339), e a serotonina
(338)(341)(342), com importantes fungdes a nivel do humor, memdria, felicidade e

mesmo homeostasia intestinal (343)(344).

Pensa-se que na génese da ansiedade estejam alteragbes estruturais e
funcionais na amigdala, centro controlador do medo, mas alteragbes a nivel de
complexo GABA-benzodiazepinico e serotoninérgico, fatores ambientais e genéticos
podem também estar envolvidos (353)(354). O sistema nervoso simpatico € o principal
modulador da sintomatologia ansiosa, sendo os principais mediadores a nivel central a
noradrenalina, serotonina, dopamina e GABA (355)

Pessoas com depressao ou ansiedade experimentam alteracbes a nivel
endocrino e imunitario que aumentam a sua sensibilidade a doencga crénica, que por
sua vez as coloca sob stress fisico e psicolégico que pode por si s6 agravar a
perturbagdo mental pré-existente (ou levar ao seu surgimento, caso nao exista). Estes
pacientes também apresentam maior risco de comportamentos aditivos, como
tabagismo ou abuso de substancias (356)(357).

A elevada prevaléncia de dor crénica nestes pacientes é também algo a ter em
conta (357), tendo sido sugerido incluir a dor crénica nos critérios de diagnéstico de
depressdo (358). Estudos mostram que a doenga psiquiatrica pode ser um fator
confundidor, atrasando o diagndstico de doenga causadora de dor (359) e mesmo
ampliar a percepg¢ao dolorosa (360). A dor pode, por sua vez, também piorar a
sintomatologia depressiva, assim o tratamento simultdneo traduz-se num melhor
outcome para ambas as situagdes (361)(362).

Estudos mostram uma associagcdo entre depressao e doencas da tiroide
(363)(364)(365), doengas de foro oncoldgico, cardiovascular, doenga pulmonar

obstrutiva crénica, acidente vascular cerebral, diabetes, doengas autoimunes e
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neurodegenerativas (366)(367)(368)(369), assim como disfagia e sindrome de
fragilidade (370)(371)(372). Tendo em conta a realidade dos cuidados continuados e a
importancia da reabilitagdo motora a funcional, importa falar da relagdo entre saude
mental e a fadiga motora consciente, uma sensacao subjetiva de fadiga durante
exercicio que afeta a sua execucao (373)(374) e € muitas vezes descrita como uma
sensacao transitéria de exaustado, cansaco ou falta de energia (375). A doléncia deste
sintoma esta relacionada com o estado psicofisioldgico da pessoa, 0 que modula todos
os niveis de desempenho durante atividade motora (208)

O diagnéstico da fadiga motora consciente pode ser um desafio, uma vez que
existe uma desvalorizagdo crescente dos sintomas psiquicos e a procura de ajuda é
tardia ou inexistente (376). Dificulta o facto de se discutir sintomatologia depressiva
como secundaria a perturbacdo de ansiedade, chegando mesmo a ser discutido
quando ansiedade poderia ser um diagnéstico por si sé ou uma forma de manifestacao
de depressdo major (377). Ambas as patologias podem manifestar-se por um curto
periodo que pode durar dias a semanas, ou meses e anos (378).

Pessoas com ansiedade ou depressado sdo mais suscetiveis de recidiva, sendo
simultaneamente mais graves e dificeis de tratar (379) e apresentam maior risco de
suicidio (380)(381)(382).

CRITERIOS DSM-V PARA DEPRESSAO E ANSIEDADE (383)

Transtorno de Ansiedade Generalizada

A. Ansiedade e preocupagdo excessivas (expectativa apreensiva), ocorrendo na
maioria dos dias por pelo menos 6 meses, com diversos eventos ou atividades (como
desempenho escolar ou profissional).

B. O individuo considera dificil controlar a preocupacéo.

C. A ansiedade e a preocupagao estao associadas com 3 ou mais dos seguintes
sintomas (com pelo menos alguns deles presentes na maioria dos dias nos ultimos 6
meses)

1. Inquietacdo ou sensacao de estar com os nervos a flor da pele ou sensagao de ter
uma bola na garganta;

2. Cansacgo;

3. Dificuldade em concentrar-se ou sensagcdo de “branco” na mente (falhas de
memoria);

4. Irritabilidade;

5. Tensdo muscular;
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6. Perturbagdo do sono (dificuldade em conciliar ou manter o sono, ou sono
insatisfatério e inquieto).

Nota: Apenas um item é exigido para criancgas.

D. A ansiedade, a preocupagcdo ou os sintomas fisicos causam sofrimento
clinicamente significativo ou prejuizo no funcionamento social ou ocupacional em
outras areas importantes da vida do individuo.

E. A perturbagao nao se deve aos efeitos fisiolédgicos diretos de uma substancia (droga
de abuso, medicamento) ou de uma condigdo médica geral (por exemplo,
hipertireoidismo), nem ocorre exclusivamente durante um transtorno do humor,
transtorno psicético ou transtorno invasivo do desenvolvimento.

F. (DSM-IV-TR) O foco da ansiedade ou preocupagado nao esta confinado a aspetos
de um transtorno do Eixo I, como:

* Ansiedade ou preocupagéo néo se refere a ter um ataque de panico (TP);

* Ficar embaragado em publico (fobia social);

* Ser contaminado (TOC);

» Ficar afastado de casa ou de parentes préximos (transtorno de ansiedade de
separagao);

» Ganhar peso (anorexia nervosa)

* Ter multiplas queixas fisicas (transtorno de somatizagao);

* Ter doenca grave (hipocondria);

A ansiedade e preocupac¢éo ndo ocorre exclusivamente durante o TEPT.

Transtorno Depressivo Major

A. Cinco (ou mais) dos seguintes sintomas estiveram presentes durante o mesmo
periodo de duas semanas e representam uma mudanga em relagao ao funcionamento
anterior; pelo menos um dos sintomas é (1) humor deprimido ou (2) perda de interesse
ou prazer.

Nota: Nao incluir sintomas nitidamente devidos a outra condicido médica.

1. Humor deprimido na maior parte do dia, quase todos os dias, conforme indicado por
relato subjetivo (p. ex., sente-se triste, vazio, sem esperanga) ou por observagao feita
por outras pessoas (p. ex., parece choroso). (Nota: Em criangas e adolescentes, pode
ser humor irritavel.)

2. Acentuada diminuicdo do interesse ou prazer em todas ou quase todas as
atividades na maior parte do dia, quase todos os dias (indicada por relato subjetivo ou

observacgao feita por outras pessoas).
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3. Perda ou ganho significativo de peso sem estar fazendo dieta (p. ex., uma alteragao
de mais de 5% do peso corporal em um més), ou redugdo ou aumento do apetite
quase todos os dias. (Nota: Em criangas, considerar o insucesso em obter o ganho de
peso esperado.)

4. Insoénia ou hipersonia quase todos os dias.

5. Agitacdo ou retardo psicomotor quase todos os dias (observaveis por outras
pessoas, nao meramente sensagdes subjetivas de inquietacdo ou de estar mais lento).
6. Fadiga ou perda de energia quase todos os dias.

7. Sentimentos de inutilidade ou culpa excessiva ou inapropriada (que podem ser
delirantes) quase todos os dias (ndo meramente autorrecriminagcao ou culpa por estar
doente).

8. Capacidade diminuida para pensar ou se concentrar, ou indecisdao, quase todos os
dias (por relato subjetivo ou observacgao feita por outras pessoas).

9. Pensamentos recorrentes de morte (ndo somente medo de morrer), ideagao suicida
recorrente sem um plano especifico, uma tentativa de suicidio ou plano especifico

para cometer suicidio.

B. Os sintomas causam sofrimento clinicamente significativo ou prejuizo no
funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da vida do

individuo.

C. O episddio nao é atribuivel aos efeitos fisioldgicos de uma substancia ou a outra
condicdo médica.

Nota: Os Critérios A-C representam um episédio depressivo maior.

Nota: Respostas a uma perda significativa (p. ex., luto, ruina financeira, perdas por um
desastre natural, uma doenca médica grave ou incapacidade) podem incluir os
sentimentos de tristeza intensos, ruminagao acerca da perda, insénia, falta de apetite
e perda de peso observados no Critério A, que podem se assemelhar a um episédio
depressivo. Embora tais sintomas possam ser entendidos ou considerados
apropriados a perda, a presenca de um episodio depressivo maior, além da resposta
normal a uma perda significativa, também deve ser cuidadosamente considerada.
Essa decisdo requer inevitavelmente o exercicio do julgamento clinico baseado na
histéria do individuo e nas normas culturais para a expressdao de sofrimento no

contexto de uma perda.

D. A ocorréncia do episédio depressivo maior ndo € mais bem explicada por transtorno

esquizoafetivo, esquizofrenia, transtorno esquizofreniforme, transtorno delirante, outro
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transtorno do espectro da esquizofrenia e outro transtorno psicético especificado ou

transtorno da esquizofrenia e outro transtorno psicético nao especificado.

E. Nunca houve um episédio maniaco ou um episédio hipomaniaco. Nota: Essa
exclusao nao se aplica se todos os episédios do tipo maniaco ou do tipo hipomaniaco
sdo induzidos por substancia ou sao atribuiveis aos efeitos psicologicos de outra

condicdo médica.

Abordagem farmacologica de Sintomas Neuropsiquiatricos em CP:

O tratamento dos sintomas neuropsiquiatricos passa por farmacos que
interferem nas monoaminas, como inibidores seletivos de recaptacdo de serotonina
(como sertralina, fluoxetina, escitalopram, fluvoxamina), cujo mecanismo de agédo se
baseia no bloqueio dos recetores pre-sinapticos 5-HT aumentando a concentracéo de
serotonina na fenda sinaptica (384), inibidores de recaptagdo de serotonina e
noradrenalina, como venlafaxina e duloxetina, com agao semelhante acrescida ao
facto de inibirem também a recaptacdo de noradrenalina, ou entdo antidepressivos
triciclicos, como amitriptilina, embora estes com um maior perfil de efeitos laterais por
inibicdo de recetores histaminicos, anticolinérgicos e alfa-adrenérgicos (385)(386)

Outros exemplos sdo a bupropiona, que inibe a recaptacdo da dopamina e
noradrenalina na fenda pre-sinatica (387) e mirtazapina, que atua através do bloqueio
dos recetores inibitérios alfa2 noradrenérgicos e serotoninérgicos, promovendo
libertacdo de noradrenalina e serotonina na fenda sinaptica e serotonina no cortex, e
através do antagonismo de receptores somatodendriticos 5-HT2A, 5-HT2C e 5-HT3,
permitindo uma ag¢do mais livre da sertralina nos receptores 5HT1 com efeito
antidepressivo (388)(389)(390).

Por serem no entanto farmacos com grande tempo de laténcia de resposta
(cerca de 8 semanas) (391)(392)(393), o metilfenidato cobre-se de grande utilidade em
cuidados paliativos pelo seu rapido inicio de agao (efeitos notados em 2-3 dias) (394),
uma vez que muitas vezes o tratamento dos sintomas neuropsiquiatricos pode ser

dificil caso a esperancga de vida seja baixa (395)(396)

No caso da ansiedade, as benzodiazepinas, importantes ativadores
GABAérgicos com consequente depressado neuronal por hiperpolarizagao (397) tém
um papel importante e util pela sua rapida atuacdo. Podem também ser usados beta-
bloqueadores, lembrando que a sua utilidade é apenas na manifestagao (taquicardia,

tontura, suores, tremores) e ndo na sua génese (398).
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1.5.6. Dor
1.5.6.1. Anatomia e Fisiologia da Dor

E importante comegar por distinguir dor de nocicepgéo. Falamos de nocicepgao
como referéncia apenas a detecdo do estimulo néxico pelos nociceptores e a sua
transmissdao da periferia para o encéfalo, enquanto dor se refere a todo o
enquadramento cognitivo, emocional e somatossensitivo e que envolve componentes
como a atencao (focar no que provoca para poder evitar), as respostas afetivas

(chorar, ter medo) e autonémicas (hipersudorese, taquicardia), entre outras (399)

Por nociceptores entende-se o conjunto de fibras de neurénios cujos recetores
detetam os estimulos nodxicos a periferia. Sao neurdnios aferentes primarios com a
soma localizada nos ganglios da raiz dorsal para o corpo (400) e no géanglio do
trigémeo para a face (401). Os seus terminais encontram-se na pele (estimulos
térmicos, mecanicos e quimicos), nas articulagbes (mecéanicos e quimicos), nas
visceras (mecanicos e quimicos) ou nos musculos (principalmente mecéanicos).
Ironicamente, ndo existem nociceptores no sistema nervoso central, o que justifica o

facto de craniotomias poderem ser realizadas com a pessoa desperta (402).

Os aferentes primarios diferem e podem ser classificados em 3 grupos distintos
(401)(403)(404):

- fibras A, neurdénios moderadamente mielinizados de diametro médio que
transmitem rapidamente estimulos algicos e a sua localizagdo. Podem ser
divididas em fibras do tipo | que respondem principalmente a estimulos
mecanicos e quimicos, sO detetando estimulos térmicos quando estes séo
superiores a 50°C e do tipo Il que respondem predominantemente a estimulos

térmicos;

- fibras C, neurdénios ndo mielinizados de transmissdo mais lenta e mal
localizada do estimulo, que respondem a estimulos mecanicos, quimicos e

térmicos, €;

- fibras AB, neurdnios muito mielinizados de grande e médio diametro. Nao
considerados verdadeiros “nociceptores”, uma vez que medeiam sensibilidade

nao dolorosa (propriocepgao, vibragao, toque leve).

A percecao da dor pode ser dividida em duas etapas distintas: uma fase inicial

rapida, caracterizada pela dor aguda e intensa que desencadeia reag¢des de protecao,
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mediada pelas fibras Ad; e uma segunda fase mais prolongada e menos intensa,

conduzida pelas fibras C, caracterizando uma dor prolongada (405)

Em termos gerais, as vias de transmissdo da nocicepg¢éo incluem no seu trajeto
trés neurdnios desde a periferia até ao cortex cerebral. Inicia-se com a transducgéao e
transmissdo do estimulo néxico da periferia para a medula espinhal pelos aferentes
primarios. Estes sinaptizam principalmente no corno dorsal da medula espinhal em
neurdnios de segunda ordem que ascendem por varios tratos até ao talamo. Ha duas
classes de neurdnios nociceptivos de segunda ordem no corno dorsal, nomeadamente
(1) Nociceptores especificos (NS), que respondem seletivamente a estimulos néxicos
de alta intensidade provenientes das fibras Ad e C, e que se localizam nas laminas | e
Il, e (2) Neurdnios Wide Dynamic Range (WDR) que respondem a estimulos
mecanicos, térmicos e quimicos provenientes de aferéncias nociceptivas, bem como a
estimulos ndo dolorosos provenientes das fibras AB. Estes neurénios localizam-se nas
laminas Il e IV e apresentam trés caracteristicas funcionais distintas: (a) respondem a
estimulos de baixo e alto limiar que desencadeiam excitagao, (b) respondem a
estimulos provenientes de aferentes viscerais e somaticos, estando envolvidos na dor
referida, e (c) respondem a estimulacdo repetida de baixa frequéncia (> =0,33 Hz)
pelas fibras C, o que leva a um aumento progressivo na descarga do potencial de

acao e a wind-up.

No talamo fazem sinapse com os neurénios de terceira ordem que ascendem
para areas de processamento da dor que incluem o cortex somatossensorial primario
(SI), coértex somatossensorial secundario (Sll), a insula, o cértex cingulado anterior
(ACC) e cortex pré-frontal (CPF) (406)(407)(408). Estes circuitos talamicos podem ser
divididos em lateral e medial de acordo com as respetivas projegdes. O circuito lateral
engloba o cortex somatossensorial e o nucleo taldmico lateral, onde ocorre o
processamento sensorial e discriminativo da dor, como sejam a localizagao,
intensidade e duracdo. O Sll esta envolvido no reconhecimento, aprendizagem e
memoria de eventos dolorosos enquanto a insula esta envolvida na resposta
auténoma ao estimulo doloroso e nos aspetos afetivos da memdaria e aprendizagem da
dor, participando na inibicdo ou facilitagdo da dor, através das suas projecdes para o
CPF, ACC, amigdala e SllI. O circuito medial projeta para o nucleo talamico medial,
ACC, CPF, insula e amigdala e associa-se aos aspetos afetivo-motivacionais da dor
(409)(410)(411).

Inimeros trabalhos referem que a dor ndo é vivida da mesma forma por todos

os individuos, verificando-se uma enorme variabilidade inter-individual (412). Multiplas
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variaveis biolégicas e psicossociais contribuem para estas diferengas individuais na
dor, incluindo variaveis demograficas (sexo, idade e grupo étnico), fatores genéticos
(sexo e grupo étnico) e processos psicossociais (stress e a catastrofizacdo da dor).
Consequentemente, a influéncia de cada um dos fatores individuais e a sua
combinagdo resultam num mosaico unico de fatores que contribuem para a dor em

cada individuo.

Apods o processamento da informagao a nivel supraespinhal, ocorre modulagao
da dor através da ativagao de vias descendentes (413), as quais podem tanto inibir
como facilitar a percegdo dolorosa (414). No circuito descendente embora possam
ocorrer projegOes diretas para a medula espinhal, a maior parte das projegdes conflui
para a substancia periaqueductal cinzenta (PAG), a qual projeta para areas do bulbo
rostroventral, principalmente para o bulbo rostroventromedial (RVM). O RVM através
de projegdes para a medula espinhal pode tanto facilitar como inibir a transmissao
nociceptiva a nivel dos aferentes primarios, dos interneurénios e dos tratos

ascendentes.

Algumas teorias foram propostas para explicar esta modulacio, das quais se
destacam a Gate Control Theory (415)(416)(417). Esta teoria, também denominada de
“teoria do portdao”, que sugere que fibras ndo-ndxicas (fibras A, grandes) e noxicas
(fibras C, pequenas) convergem na substancia gelatinosa no corno dorsal da medula
espinhal, onde facilitam ou inibem, respetivamente, a transmissio do estimulo para o
giro pos-central do coértex cerebral via trato espino-talamico (415)(416)(417). Caso o
estimulo das fibras C prevalegca sobre o das fibras A, a dor é sentida e percecionada
como uma experiéncia desagradavel, conforme a sua definicao(415)(417)

- Opiodides endogenos: Atuam nos mesmos recetores que os opidides exdégenos (mu,
kappa, delta), mas nao contribuem para o surgimento dos efeitos laterais destes
ultimos (418) nem apresentam risco de hiperalgesia (419). Foram ja descritos pelo
menos dez (420)(421), sendo os mais conhecidos as endorfinas, presentes
predominantemente em neurdnios no lobo anterior e médio da pituitaria € no nucleo do
trato solitario (422), dinorfinas no hipotalamo posterior (423) e encefalina, esta ultima
na substancia gelatinosa, cinzenta periaquedutal (regulagcao da dor) (424), sistema
limbico (regulagdo emocional), ganglios da base e hipotalamo (efeitos

cardiovasculares e respiratérios) (425)

- Modulacdo Autondmica: foi descrita também relacdo entre sistema nervoso
autonomo e dor, envolvendo, entre outros, transmissores como dopamina,

noradrenalina e serotonina (413). Relativamente a dopamina, apesar de ainda n&o
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completamente esclarecido, acredita-se que o mecanismo esteja relacionado com
ativacao de recetores D2-like a nivel da amigdala, com consequente diminuicdo de
libertacdo de glutamato, que reduz a transmissao do estimulo ndxico na substancia
gelatinosa (426). A noradrenalina e a serotonina podem ter efeitos tanto facilitadores
como inibidores (413), sendo que no caso desta ultima dependente do recetor onde
atua (427), o que comprova o facto de farmacos com principal funcéo anti-depressiva

puderem ser usados como coadjuvantes no tratamento da dor.

1.5.6.2. Conceito, Epidemiologia e Etiologia

A “dor’ define-se como uma experiéncia sensorial € emocional desagradavel
associada a dano tecidual real ou potencial, sendo considerada cronica caso persista

no tempo por mais de 3 meses (428)(429)

A prevaléncia da dor crénica € de aproximadamente 1.9 mil milhdes de
pessoas em todo o mundo, e de 36.7% na populagdo portuguesa. Hoje, ela é
reconhecida ndo apenas como uma consequéncia de patologias, mas como uma
condicdo em si, merecendo ser tratada como tal (430)(431)(432), tendo ja sido

inclusive reconhecida como o 5° Sinal Vital (433)(434).

Alguns estudos epidemiolégicos mostraram que a prevaléncia de dor cronica
aumenta com a idade, nas classes socioecondmicas mais baixas e que é mais
prevalente em mulheres, tanto em termos de intensidade como de morbidade
(435)(436)(437). Outros estudos revelaram ainda grande impacto da dor crénica quer
a nivel da economia nacional e do sistema nacional de saude como a nivel individual,
tanto em termos pessoais como profissionais, com 25% dos inquiridos a referir

limitagbes na qualidade de vida devido a dor crénica (438)(439).

Interessante também é referir que ja foi inclusive sugerido o conceito de “Dor
Crénica de Elevado Impacto” (HICP, de High Impact Chronic Pain) para pessoas cujo
nivel de restricbes no quotidiano, seja trabalho, social ou nos cuidados pessoais &
muito significativo, tendo como consequéncia um maior recurso aos servigos de
saude, maior prevaléncia de doenga mental e cognitiva, assim como diminuicdo de
produtividade e da qualidade de vida comparativamente com pessoas com dor cronica

mas com baixo grau de limitagdo (440)(441).

Relaciona-se também com uma pioria de doencas cronicas e psiquiatricas, seja
depressao, ansiedade ou abuso de substancias (442), sendo que mais de 67% sofrem

associadamente de uma perturbacao de foro psiquiatrico (443). Esta relatada ideagao
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suicida em 20% dos casos de pacientes com dor cronica, sendo efetivo entre 5% a
14% dos casos (444) dos quais 53,6% recorrem a arma de fogo e 16,2% ocorre por

overdose de opidides (445)
1.5.6.3. Dor em oncologia

No que concerne a dor em oncologia, sabe-se que pode ser causada por agao
direta do tumor (por exemplo a invasdo do osso, a compressdo do nervo) ou
iatrogénica (por exemplo, fibrose radioinduzida, onde a radiacdo da radioterapia
provoca uma fibrose tecidular e consequentemente menor capacidade de distensao de
tecidos, provocando dor; neuropatia induzida pela quimioterapia, onde o dano
neuronal induzido pela toxicidade da quimioterapia leva a alteragbes sensitivas,
incluindo hiperalgesia; dor do pds-operatério, provocada pelo dano direto do tecido)
(446)(447). Além disso, existe a possibilidade de a dor existir sem estar relacionada

diretamente com o cancro ou o seu tratamento, a chamada “dor total” (448).

Também nos doentes oncoldgicos € um sintoma com impacto importante na
qualidade de vida, interferindo a nivel do funcionamento fisico, psicoldgico e social (na
medida em que altera o sono, o humor e a capacidade de desfrutar a vida); o seu

controlo é por isso um objetivo major no tratamento oncoldgico (449)(450)(451).

E importante referir que as terapias para o controlo da dor sdo frequentemente
ineficazes, sendo que mais de 50% dos doentes oncoldgicos em tratamento ativo tém
dor ndo controlada (267). Um artigo de revisdo de 2016, que analisou revisdes
sistematicas e meta-analises em doentes oncoldgicos estima uma prevaléncia de dor
de 39,3% apds um tratamento curativo, 55,0% durante o tratamento oncolégico e
66,4% na doenga avancada, metastatica e em doentes terminais (452). Um artigo com
pacientes portugueses, publicado em 2017 sugere a ocorréncia de subtratamento da

dor oncolégica em um quarto dos doentes avaliados (453)

Paralelamente, pessoas em situacdo de doenga avangada apresentam com
frequéncia outros sintomas que podem influenciar a percecédo dolorosa, a forma de

viver a dor em si e mesmo a eficacia da terapéutica analgésica (454)(455)
1.5.6.4. Dor e a pessoa idosa

Relativamente a populagdo idosa, o diagndstico revela-se um desafio pela
multipla variedade de descricbes a que estes recorrem para relatar o sintoma
(456)(457). Esta dificuldade é ainda agravada pelo facto de depressao e ansiedade
serem as comorbilidades mais comuns na dor cronica, uma vez que “desconforto” ou

“mau estar geral” sao as unicas queixas referidas (458)
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A avaliacao global da pessoa idosa e dos seus antecedentes é importante, uma
vez que é necessario ter em atengdo o potencial de interacbes farmacoldgicas e
efeitos laterais que possam dai advir e que possam eventualmente comprometer o

correto cumprimento do plano terapéutico (459)(460).
1.5.6.5. Dor e o profissional de saude

Ao nivel dos cuidados de saude primarios, a dor € a principal razdo que leva os
pacientes a recorrerem aos cuidados de saude (461), sendo que um estudo que
incluiu 58 Unidades de Cuidados de Saude Primarios realizado em Portugal mostrou

quem um em cada trés utentes referia um controlo inadequado da dor (462)

Ha ainda referéncia a desconforto ou mesmo medo no que toca a prescri¢cao de
opidides pelos profissionais de saude (69)(463)(464). A pessoa com dor pode
despertar no profissional de saide emogbes negativas que interfiram no juizo clinico,
seja por empatia da mesma, pela dificuldade na avaliagdo, como pelo desafio que ja
sabe de antemao que podera ser a resolugéo deste sintoma complexo (465). Parte
desse desconforto derivara também no potencial risco de ocorréncia de abuso de
substancias por parte da pessoa com dor opiomedicada. Ja classificada pela Drug
Enforcement Administration (DEA) Scheduling criteria, existem diferengas no potencial
de abuso, divididas em Schedule | - IV por ordem decrescente de potencial de abuso :
“Schedule Il drugs, substances, or chemicals are defined as drugs with a moderate to
low potential for physical and psychological dependence. Schedule Il drugs’ abuse
potential is less than Schedule | and Schedule Il drugs and more than Schedule IV”
(466). A maioria dos opidides encontra-se no Schedule Il, potencialmente causadoras
de dependéncia/drogas consideradas perigosas (“substances, or chemicals defined as
drugs with a high potential for abuse, with use potentially leading to severe
psychological or physical dependence. These drugs are also considered dangerous.”)
(467)

O tratamento da dor € assim um continuo e uma globalidade, procurando
minimizar as limitagcdes fisicas e sociais da pessoa com consequente melhoria da

qualidade de vida através do alivio da dor em si (70)

1.5.6.6. Avaliagao da Dor

Uma correta abordagem da dor é a pedra basilar para uma estratégia efetiva e segura

(468), sendo ja consensual que uma abordagem biomédica e psicossocial deve ser
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implementada em unissono (469)(470)(471). Backryd (461) propée uma abordagem

simples e sistematizada da dor em trés passos principais:

Passo 1: Aguda vs Crénica vs Oncoldgica.

Relativamente a avaliacdo enquanto sintoma, existem ja acrénimos da lingua inglesa

que podem auxiliar, como COLDERAS ou WILDA, descritos abaixo nas tabelas 6 e 7
respetivamente (461)(468).

Tabela 6 — Avaliagao da Dor: COLDERAS

c

(0

Character

Onset

Location

Duration

Exacerbating
Relieving

Associated Symptoms

Severity

Tabela 7 — Avaliagéo da Dor: WILDA

w

Words to describe pain
Intensity
Location

Duration

Aggravating/Alleviating factors

Carater ou tipo de dor

Inicio

Localizagéo

Duracéo

Fatores exacerbantes

Fatores Aliviantes

Existéncia ou ndo de outro sintoma

associado além da dor

Intensidade da dor, aqui geralmente usada a
escala numérica da dor

Semelhante ao carater da
dor

Intensidade, usada escala
Localizagao

Duracéo

Fatores de agravamento ou
alivio

A Escala Numérica da Dor (VAS) é uma das formas mais comuns de quantificar

a dor numericamente. Esta consiste numa “régua” apresentada na vertical ou

horizontal, numerada sucessivamente de 0 a 10. Pretende-se que o doente faga a
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equivaléncia entre a intensidade da sua dor € uma classificagdo numérica, sendo que
a 0 corresponde a classificacdo “Sem Dor” e 10 a classificagao “pior dor possivel de

imaginar” (433)

Posteriormente, pode fazer-se a relagdo com a Escada de Dor sugerida pela
OMS em 1986 (Degrau 1: Dor ligeira (1-3); Degrau 2: Dor moderada (4-6); Degrau 3:
Dor intensa (7-10), uma ferramenta importante que surgiu de um complexo programa
com vista a aprimorar a abordagem da dor, partilha de estratégias e a criacdo de uma
rede de suporte (472)(473)(474)(475)

Este score é importante também para avaliagdo de eficacia da intervengao,
sendo que uma reducao de 30% do score de dor traduz-se ja numa melhoria da

qualidade de vida e da funcionalidade (476)
Passo 2: Nociceptiva vs. Neuropatica vs. Nociplastica

Ndo menos importante, e com grande impacto na escolha do tratamento, é
caracterizar o mecanismo da dor em nociceptiva ou neuropatica (477). Dor nociceptiva
resulta da ativacdo dos nociceptores quando ha ameaca ou dano real de tecidos nao
neuronais (478) enquanto dor neuropatica se deve a doenga ou lesdo do sistema
nervoso somatossensotial (479). Recentemente surgiu o termo “dor nociplastica”, que
pode ser definido como alteracdo a nivel da sensibilidade algica na auséncia de
evidéncia de dano tecidual ativador de nociceptor ou de doenca/lesdao de sistema
somatossensorial (480), ndo obstante o facto de individuos com certos sindromes
dolorosos que se enquadram nesta classificagdo, como fibromialgia, apresentarem
alteragdes a nivel de inervagao simpatica noradrenérgica (481). Esta sera a verdadeira
definicdo de “dor” como doenga e ndo como sintoma. Reflexo disso € a inclusao de
algumas formas de dor crénica como sendo primaria na 112 Edigédo da CID sendo ja
consideradas doengas como fibromialgia, sindrome do intestino irritavel e lombalgia
inespecifica (461)(482). Importa ainda referir que a maioria dos pacientes

diagnosticados com dor crénica referem mais do que um tipo de dor (61).
Passo 3: Impacto Bio-Psico-Social

Por ultimo, mas ndo menos importante, o impacto global da dor (do inglés “Pain
Burden”) deve ser avaliado, uma vez que é influenciada e influencia por si sé o
comportamento do proprio doente e a interacdo entre este e 0o meio circundante

(483)(484), sendo o acronimo ACT-UP usado para essa avaliagao, descrito na tabela 8

(461)
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Tabela 8 — Avaliagéo da Dor: ACT-UP

A Activities Como a dor afeta as atividades de vida
diaria

C Coping Como a pessoa lida com a dor, estratégias
de coping que utiliza

T Think 0 que a pessoa pensa da sua prépria dor

U Upset Existe associadamente depressao?
ansiedade? raiva?

P People Como lidam as outras pessoas com a

pessoa com dor

1.5.6.7. Opidides

Os opidides desempenham um papel de suma importancia a nivel do controlo
da sensibilidade algica, estando os seus recetores presentes n&o so a nivel cerebral e
periférico, mas também a nivel de musculatura entérica e do corno dorsal da medula
espinhal, cujas vias sado responsaveis tanto pela transmissdo da informagéao
nociceptiva para o encéfalo como pela modulagéo descendente (485). Estes recetores
estao também presentes em areas como o sistema talamolimbico, substancia cinzenta
periaquedutal e locus coeruleus, as quais estdo envolvidas no processamento e

modulagao descendente da nocicepgao (486).

Para além da sua acgdo antinociceptiva, os opidides também participam na
resposta imune celular e humoral, assim como na expressao de citocinas e seus
recetores (487)(488). Os opidides enddgenos também interferem com o apetite, o

controlo de peso, e a fungao cardiaca (489)(490)(491).

Resumidamente, os opidides atuam sobre os (1) recetores p (MOR) que podem
ser do tipo 1 (associados a analgesia e dependéncia), tipo 2 (associados a euforia,
depressao respiratéria, miose, obstipacao e diminuicdo de motilidade digestiva) ou tipo
3 (associados a vasodilatagéo); (2) recetores k (KOR) estando associados a analgesia,
diurese e disforia, mas com menos efeitos laterais que os MOR; (3) recetores & (DOR)
associados a analgesia e diminuicdo de motilidade gastrica; (4) recetores de
nociceptina (NOR) cuja acdo dependendo da concentracao de opidides se traduz em
analgesia ou hiperalgesia, €; (5) recetores zeta (ZOR) associados ao desenvolvimento

celular, seja normal ou oncogénico (492)(493)

O seu uso na pratica clinica é vasto, incluindo, para além de analgesia e
sedacao no periodo peri-operatério, o controlo de dor em varios tipos de cancro, como

cabeca e pescoco, pancreas, pulméo, colorretal e mama
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(494)(495)(496)(497)(498)(499). No entanto, apesar de poderem e deverem ser
usados em doentes selecionados, o seu uso no tratamento da dor crénica como
doenca propria é controverso (500)(501)(502). Citando Melzack, “chronic pain is the
result of neural mechanisms gone awry” (503) sendo que nestes casos, a eficacia dos
opidides € menor e apresenta uma maior probabilidade de causar efeitos indesejados
(461).

O uso de opioides e a controvérsia que Ihe esta associada marca a histéria de
inicios do séc. XX, quando o facto de serem considerado como “venenos” deu inicio a
era da “opiofobia” (504). Nas ultimas décadas o termo entrou em desuso e na viragem
para o novo milénio observa-se o fendmeno oposto, verificando-se uma possivel era

de opiofilia (505) ou opiocentrismo (506).

O prontuario terapéutico portugués divide os analgésicos de acao central nas
seguintes categorias (507)(508)(509):

- Opidides agonistas (agonistas dos recetores ), como os alcaldides naturais do 6pio
(morfina e codeina), os analogos semissintéticos (hidromorfona, oxicodona) e os
compostos sintéticos (fentanilo); tramadol, um agonista fraco dos recetores opdides y,
que atua também através da potenciagdo da transmissdo serotonérgica e inibicdo da
recaptacdo de noradrenalina; Tapentadol, com um duplo mecanismo de ag¢ado, sendo
agonista do recetor opidide e inibidor da recaptagédo de noradrenalina

- Agonistas-antagonistas mistos (pentazocina);

- Agonistas parciais (buprenorfina);

Nesta tese, tendo em conta a sua relagdo com as praticas de RNCCI, irei focar-
me nos que de uma forma global fazem parte dos prontuarios terapéuticos de cada

unidade: morfina, tramadol, buprenorfina e fentanil.

- Morfina: é o “opidide-mae”, usado para praticamente todas as situagdes que cursam
com dor, sejam agudas ou cronicas, oncoldgicas ou ndo, em fim de vida ou paliativa,
sendo o opidide usado como referéncia para titulagdo de qualquer outro (510). Apesar
de também ter sido demonstrada afinidade para os recetores delta e kappa, é a sua
ligacao aos recetores p, tanto no sistema nervoso central quanto periférico, que produz
o0 seu principal efeito analgésico tanto na via descendente inibitéria como nos
neurdénios aferentes, produzindo uma reducido global da transmissdo nociceptiva
(511)(512). Pode ser administrado por varias vias, desde oral (libertagdo rapida ou

prolongada), endovenosa, subcuténea, intramuscular, sublingual, intratecal e epidural
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(513). Alguns estudos ja se debrucam também no uso de morfina inalatéria, mas os
resultados sao contraditérios, Bausewein et al. defendendo que ndo ha evidéncia que
suporte 0 seu uso para tratamento de dispneia (514), contrariado por Hayes et al
(515), que mostra a sua eficacia no tratamento de dispneia em utentes com fibrose
quistica, Thipphawong et al (516), que mostra eficacia dose dependente no tratamento

de dor pos cirurgica e Afolabi et al (517) no tratamento de dispneia terminal.

- Tramadol, um agonista com pouca seletividade e afinidade para os recetores
opioides, atua também sobre via descendente inibitéria (518), seja com origem na
substancia no mesencéfalo (via inibicdo da recaptagdo da Serotonina) ou no Locus
cinzenta periaquedutal coeruleus na ponte (via inibigio da recaptagdo da
Noradrenalina), ambas com projegbes para a medula espinhal (519)(520)(521). Por
esta razéo, deve ter-se cautela na sua combinagdo com farmacos serotonérgicos pelo
risco de Sindrome Serotonérgico, associada a toma de tramadol com farmacos como a
paroxetina (522), a sertralina (523), o citalopram (524), a venlafaxina e mirtazapina
(525). Um estudo experimental em modelo animal demonstrou algum efeito anti-
inflamatério sem afetacdo de vias imunoldgicas, validando o seu uso na dor do tipo
inflamatéria (526). Alguns estudos demonstraram também a sua eficacia como
anestésico local (527)(528)(529). Pode ser usado via oral em comprimidos (libertagcao
normal cada 6 a 8h ou libertagdo prolongada cada 8 a 12h) ou gotas, subcutanea e
endovenosa (bolus ou perfusdo)(509)(530). Formulagdes transdérmicas podem ser
usadas para contornar ma adesdo terapéutica, nos utentes com disfagia,
polimedicados ou alteracao de biodisponibilidade do farmaco oral, como sindromes de
ma absorcdo. Devem ser tidos cuidados que incluem n&o aplicar sobre lesbes
cutédneas ou maior vigilancia em caso de febre ou calor externo, os quais podem

aumentar a sua absorgao. (531)

- A buprenorfina € um agonista parcial de alta afinidade dos recetores [, ou seja,
produz uma menor atividade intrinseca pois apresenta menor capacidade de ativar um
recetor de forma a sinalizar varias vias comparativamente a um agonista total (532). A
vantagem na sua utilizacdo prende-se com o facto de apresentar menos efeitos
laterais sem que a sua acgdo analgésica seja afetada (533), mostrando até
superioridade em alguns estudos (534)(535)(536)(537). Atua como antagonista dos
recetores delta e kappa, produzindo menos obstipacao, disforia e potencial de abuso,
ajudando também em sintomas neuropsiquiatricos (538)(539)(540). Em pacientes que
nao respondem a tratamento antidepressivo convencional foi demonstrado que ajuda
na reducdo de sintomatologia depressiva e mesmo na ideacdo suicida (541).

Adicionalmente é considerada segura na insuficiéncia renal e em doentes em dialise, o
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que lhe confere mais uma grande vantagem sobre outros farmacos (542)(543). No
controlo de dor crénica, é usado sobretudo pela via transdérmica (troca a cada 72h ou
96h) e sublingual, embora haja referéncia a outras formulagbes usadas para controlo
de dependéncia de substancias (509)(544).

- Comparativamente, temos também outro transdérmico, o fentanil, um agonista dos
recetores 4, 100 vezes mais potente que a morfina, que por ser lipossoluvel e de baixo
peso molecular o torna ideal para esta via. Estudos mostram também uma incidéncia
de menos 30% de efeitos laterais como obstipagdo e sedagcdo comparativamente a
morfina de libertagdo prolongada (545). Embora possam ser detetados valores séricos
de fentanil passados cerca de 1-2h da sua administragédo, raramente atinge o intervalo
terapéutico antes das 12-16h (546). E importante realcar que ap6s administracdo é
absorvido primeiro para o estrato corneo da epiderme, antes de atingir a circulagcao
capilar, formando uma espécie de reservatério que vai permitir uma libertagdo mais
“harmoniosa” do farmaco e um controlo de dor mais constante se substituido a cada
72h (547). Este farmaco também é muito usado na administragao sublingual e nasal,
sendo que na formulagédo sublingual é considerado o farmaco de eleicdo para dor
irruptiva (509)(548).

1.5.7. Qualidade de Vida

O conceito de qualidade de vida deriva culturalmente de uma raiz oriental, da
antiga filosofia chinesa e da definicdo de Yin e Yang. (549). Representa uma boa
qualidade de vida um equilibrio entre forgas positivas e negativas, assim como toda a
arte, literatura, filosofia e medicina tradicional que esta cultura acarreta.

A raiz ocidental refere a visdo de Aristoteles de felicidade como sendo um
sentimento de plenitude e realizacdo (549). O conceito ganhou mais forca em 1964,
quando Lyndon Johnson, na altura presidente dos EUA, referiu que o bem-estar da
populacdo deveria ser medido de acordo com a qualidade de vida que lhes era
proporcionada (550) sendo, no entanto, sugerido que o termo “qualidade de vida”
surgiu pela primeira vez na literatura médica por volta de 1930 (551).

O grande “boom” para o desenvolvimento do conceito ocorreu no final do séc.
XX, com um aumento da quantidade de qualidade de investimento no
desenvolvimento deste conceito, em provavel relagdo com a criagdo de um grupo de
estudos sobre qualidade de vida que reuniu especialistas de todo o mundo com vista a
criacdo de instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida numa perspetiva

transcultural (552).
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Segundo a OMS, numa tentativa de definigdo em 1948, “qualidade de vida
pode ser definida como a percegdo do individuo sobre a sua posicdo na vida, no
contexto de cultura e sistema de valores nos quais esta inserido e em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrées e preocupagbes. Trata-se de um conceito amplo
que incorpora, de uma forma complexa, a saude fisica do individuo, estado
psicoldgico, nivel de independéncia, relagbes sociais, crengas pessoais, e a relagdo
com aspetos salientes do ambiente em que vive” (553)(554).

Ainda na dtica populacional, pode ser definido como “o ponto de equilibrio entre
recursos e os desafios enfrentados” (555). Priorizar “apenas” a qualidade de vida pode
trazer varios conflitos éticos ao profissional, assim como uma sensacao de impoténcia

ou fracasso pessoal e profissional (556, 557)

Nesse sentido falamos de dano moral, definido como distress psicolégico
resultante de ag¢des (ou da falta delas) que vao contra os valores de cada pessoa na
sua individualidade (558), descrito como uma sensacdo de culpa, tendo ja disso
mesmo definida como uma “epidemia invisivel” entre os profissionais de saude (559).

E no entanto importante perceber os desejos e valores da pessoa doente,
nomeadamente em relacdo a tratamentos indesejados, havendo ja evidéncia que
quando administrados se traduzem em menor qualidade de vida e menor satisfagao
com os cuidados prestados (560)(561). Por outro lado, numa fase muito avangada da
doenga, a questdo da qualidade de vida pode ser priorizada relativamente ao
tratamento curativo da doenca (562).

Invertendo os termos, poderemos falar numa “qualidade de morte” em paralelo
com uma “qualidade de vida” (562). Ha estudos que mostram que medidas futeis e
inadequadas podem levar as pessoas a passar as suas Ultimas horas sob
intervengdes causadoras de sofrimento e mesmo se, em caso de paragem
cardiorrespiratoria forem levadas a cabo manobras agressivas, perder a chance de os
familiares ndo poderem fazer companhia nos ultimos momentos. Os custos de saude
também sao significativamente maiores nestas situacdes (562).

Avaliar a qualidade de vida podera ser neste sentido um auxiliar de tomada de
decisdes. A questdo que se levanta € que a modernizagao e aumento da tecnologia na
medicina podem ter aumentado a esperanga média de vida, mas a questdo da
qualidade de vida na fase final ainda ndo é tdo explorado como deveria ser (563).
Apesar de complicada, e consequentemente menos eficaz, falar sobre o fim de vida
deve fazer parte de um adequado plano de cuidados (564). Atos como fazer uma
revisdo de vida, um ato terapéutico que consiste em relembrar, avaliar e integrar

experiéncias de vida com o objetivo de alcancar a integridade do ego (565), tem
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impacto na qualidade de vida de uma pessoa nos ultimos dias (566), uma forma de
“dar vida aos dias e nao dias a vida” (567)

O termo “quality of life” tem sido referido com tendéncia aparentemente
crescente, como mostra o grafico abaixo, aparecendo ja em 305901 artigos publicados
na PubMed nos ultimos 20 anos, também ja referido por um estudo de 2010, onde ja

se verificava essa tendéncia seja em meios sociais ou académicos (568)
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Figura 4 — Publicagées cujo tema principal era “Qualidade de Vida”. Fonte: PubMed, termo
MeSH "quality of life", dltima atualizagdo 09/05/2023

A importancia crescente da avaliacdo da qualidade de vida levou
investigadores a tentar criar unidades de medida possam englobar numa s6 avaliagcao
quantidade e qualidade de vida. A QALY — Quality Adjusted Life Year — representa os
anos de vida ganhos ponderados pela qualidade de vida relacionada com a saude,
que representa o numero de anos que o individuo preferiria viver num estado de saude
considerado ideal comparativamente a um numero de anos superior mas com estado
de saude inferior ao ideal (“prefiro viver 10 QALY’s do que 20 anos”, ou mais
enquadrado neste contexto, “prefiro ndo fazer quimioterapia e viver 3 meses do que

viver 6 meses sem cabelo e com nauseas”) (569).

Assim, é clara a importancia da avaliagdo da qualidade de vida na pratica
clinica. No entanto, os estudos ainda mostram que ha uma grande variabilidade no

que toca a forma como cada pessoa vive a sua doenga € o seu processo de doenca,
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nao havendo desta forma um modelo Unico que se adapte a todos os individuos de
forma inequivoca, sugerindo que a solugdo mais precisa sera mesmo ouvir o que cada
pessoa define que é para si “qualidade de vida” (570)(571)(572)(573)

1.5.8. Obstipacao

Definir obstipacdo enquanto sintoma € um desafio, dado ser um sintoma
altamente subjetivo pela variabilidade com que cada individuo se considera como
“obstipado” (574). Define obstipagdo como a passagem de fezes pequenas, duras,
dificil e pouco frequente (575), onde a passagem das fezes pelo intestino se da de
forma tao lenta que a sua consisténcia se possa alterar para um material mais duro e
seco, causando desconforto e dor a pessoa. Pode evoluir para um quadro oclusivo,
que por sua vez pode ser fatal e dificil de diagnosticar, uma vez que muitas vezes se
manifesta com sintomas de foro ndo gastrointestinal (576). Pode ainda coexistir dor
abdominal ou anal, tenesmo, necessidade de remocdo digital, alteracdo de

consisténcia das fezes ou sensacao de evacuagao incompleta (577)(578).

Em cuidados paliativos € um sintoma com uma prevaléncia que varia entre os
40 a 66% (579)(580) e de uma forma global é tdo comum que qualquer pessoa sofre
de obstipagdo num dado momento da sua vida (581), afetando tanto a qualidade de
vida como doencas como DPOC, Diabetes ou Depressao (582)(583). As causas de
obstipagdo podem ser diversas, desde causas dietéticas/nutricionais (como
desidratagdo ou baixo teor de fibras na dieta), imobilidade, lesdo ou compressao
medular, fatores ambientais (falta de privacidade, horarios dependentes dos
profissionais de saude, necessidade de ajuda para uso de casa de banho) e
depressédo, depreendendo-se daqui que a pesquisa da causa sera primordial para o
correto tratamento deste sintoma (584). A doenga oncoldgica € uma causa frequente
de obstipagdo, podendo ocorrer ndo s6 como sintoma inicial mas também
posteriormente por oclusdo causada pela propria massa tumoral ou como efeito lateral
de medicacgao (585)(586).

A obstipacdo de causa iatrogénica € uma hipdtese a ter em conta, sendo a
descontinuacdo de medicamentos potencialmente obstipantes (analgésicos opidides,
anticolinérgicos, paraliticos, tiazidas, antidepressivos, antiparkinsénico, entre outros) a

primeira medida preconizada para a resolugéo deste sintoma (587)

No ambito desta tese, € importante referir o caso particular da obstipagao
induzida por opidides. Sabe-se que afeta 51-78% de doentes oncoldgicos e de 41-57%
de doentes ndo oncolégicos em opioterapia (588, 589, 590, 591), tendo ja sido

associada a diminuicdo de produtividade laboral e qualidade de vida, assim como
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aumento de recurso a servigos de saude (592). Ocorre pela ligagdo dos opiodides aos
recetores Y e delta presentes nos plexos mioentéricos € submucoso do trato
gastrointestinal, inibindo a libertagcdo de neurotransmissores excitatérios que induzem
a contracdo de musculo liso, como a substancia P e acetilcolina e inibitérios, como
oxido nitrico e o Peptideo Intestinal Vasoativo (VIP), diminuindo assim a atividade
peristaltica (593). Outros efeitos ao longo do trato gastrointestinal incluem diminuicao
das secregOes gastrica, biliar, pancreatica e intestinal, aumento da absorcao de agua,
diminuicdo da motilidade e do esvaziamento gastrico, inibicdo da propulsdo do
intestino delgado e do célon, aumento da amplitude das contragdes segmentares nao
propulsivas, aumento da tonicidade dos musculos esfincterianos como o esfincter de
Oddi e o esfincter anal e diminuicdo do reflexo de relaxamento do esfincter anal com

distensao rectal (594).

A prevencgdo deste sintoma nos doentes a fazer opioterapia é primordial, uma
vez que € ja conhecido o desenvolvimento de tolerancia pelos recetores u devido a
uma dessensibilizagdo progressiva que leva a uma diminui¢cdo de transdugéo do sinal
(595). No entanto, este efeito ndo ocorre nos recetores presentes no colon o que faz
com que, contrariamente aos outros efeitos laterais como nausea ou sonoléncia, a
obstipagdo secundaria a opidides nao alivia ao longo do tempo (595). Um estudo
mostrou que a obstipagado induzida por opidides ndo é dose dependente, podendo
acontecer tanto com baixas doses como com altas doses (596) sendo recomendado
iniciar laxantes a partir do momento em que se introduz opidides como forma de
prevenir obstipagdo secundaria, assim como outros efeitos a nivel gastrointestinal que

muitas vezes levam a interrupgao voluntaria do tratamento por parte do doente (597).
1.5.8.1. Avaliagao

Pela sua subjetividade, torna-se importante tentar objetivar a severidade da
obstipacdo para cada paciente. Dentro das varias escalas, ressalvo a Constipation
Assessment Scale (598), uma escala validada que ajuda a classificar obstipagao como
moderada a severa baseada em 8 parametros: (1) distensdo abdominal, (2) alteragao
na emissédo de gases via retal, (3) evacuagdes menos frequentes, (4) saida de fezes
liquidas, (5) plenitude ou sensagéo de presséo retal, (6) dor retal durante evacuagoes,

(7) pequeno volume de fezes e (8) urgéncia mas incapacidade de evacuar.

Por outro lado, surge também uma necessidade de classificar obstipagao como
aguda ou cronica, sendo os critérios de Roma |V, abaixo apresentados, os mais

aceites para objetivamente definir obstipagdo como sendo cronica (574)(599)
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Critérios de Roma IV

Deve incluir dois ou mais dos seguintes™:

a. Esforco para evacuar durante pelo menos 25% das defecacdes

b. Fezes fragmentadas ou endurecidas (Escala de Bristol tipo 1 ou 2) em pelo menos
25% das defecacdes

c. Sensacao de evacuagao incompleta em pelo menos 25% das defecacgdes

d. Sensacao de obstrucdo/bloqueio anorretal em pelo menos 25% das defecacdes

* Critérios cumpridos nos ultimos 3 meses com inicio dos sintomas ou pelo menos 6

meses antes do diagndstico

A Escala de Bristol (600) é também muito usada como uma forma indireta de avaliar
o tempo de transito intestinal. E uma escala ordinal e classifica as fezes desde o tipo

mais duro (Tipo 1) para o mais mole (Tipo 7), da seguinte forma:

- Tipo 1: Fezes tipo “carogos”, de dificil passagem, duras

- Tipo 2: Fezes em forma de salsicha, grumosas.

- Tipo 3: Fezes em forma de salsicha, mas com fissuras na superficie.

- Tipo 4: Fezes em forma de salsicha/cobra, mas de textura macia

- Tipo 5: As fezes sdo como bolhas suaves, faceis de passar, com arestas definidas.
- Tipo 6: Fezes mais moles de bordas irregulares.

- Tipo 7: Fezes completamente liquidas.

Os tipos 1 e 2 representam fezes duras e, em conjunto com outros sintomas, sao
indicativos de episédios de obstipagdo, enquanto que os tipos 3, 4 e 5 indicam um
transito intestinal regular. Nos tipos 6 e 7, porém, ja podemos estar a lidar com um

episédio de diarreia.

1.5.8.2. Tratamento:

O tratamento da obstipagdo reveste-se de elevada importancia pelo seu
impacto no controlo sintomatico global, uma vez que doentes com obstipagao
reportam pior controlo sintomatico global e aqueles que ndo o apresentam numa
abordagem inicial, reportam pioria dos sintomas devido a falta de prevencao e sub-
tratamento (580).

Os principais objetivos do tratamento da obstipagéo sao (601):
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- Excluséo de causa idiopatica;

- Repor a quantidade de agua nas fezes através da reducdo do tempo de
transito gastrointestinal, do aumento da quantidade de agua nas fezes ou do
aumento da capacidade das fezes em reter agua;

- Promover a evacuacéo retal através de uma adequacao da consisténcia das

fezes e aprimoramento dos movimentos peristalticos.

Além de uma otimizacdo de habitos alimentares e de hidratagdo, assim como
evicgao da imobilizacdo, é feito a base de laxantes, sendo estimado que em 2019, nos
EUA, mobilizou custos na ordem dos 5.462.9 milhdes de ddlares, o equivalente a
cerca de 5.000 milhdées de euros, ocupando o segundo lugar na tabela de produtos de

saude “over-the-counter” consumidos para o sistema digestivo (581).
Podemos falar de varios tipos de laxantes (602)(603)(604)(605)(606)(607)(608)

Via oral:
- Expansores de volume (como Cassia angustifolia (fruto) + Ispagula
(mucilagem) + Plantago ovata (sementes) ou Psyllium). Aumentam volume do
bolo fecal através da retengcdo de agua no mesmo. Fundamental uma correta
ingestdo hidrica. Devem ser evitados em casos de oclusdo, uma vez que
podem aumentar o bolo fecal com consequente aumento de distensao cdlica.
Em doentes opiotratados, a diminuicdo da peristalse pode contribuir mesmo

para o desenvolvimento de um quadro oclusivo complicado (609);

- Estimulantes do peristaltismo (Bisacodilo, Sene, Picossulfato de Sdédio):
Através da estimulagcdo do plexo mioentérico e do plexo de Auerbach,
aumentam a secre¢ao e motilidade intestinal. Podem causar célica abdominal.
Usados a longo prazo estdo associados a diminuicdo de pregas intestinais, que
pode indicar lesao neuronal ou muscular secundaria a uso continuado destes

agentes;

- Osmoticos (Lactulose, Macrogol, Leite de Magnésio): Por ndo serem
absorvidos, criam um gradiente de pressdes favoravel a passagem de agua
para o lumen intestinal por osmose, tornando a consisténcia do bolo fecal mais
liquida. O seu principal efeito lateral € a flatuléncia e as nauseas e os eletrdlitos
devem ser vigiados no caso do Leite de magnésio. Por requerem adequada

ingestdo hidrica, devem ser usados com cuidado em casos de insuficiéncia
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renal ou cardiaca. Sdo considerados uma excelente opgdo para prevengao,

mas nao para muitas causas de obstipagao (610);

- Lubrificantes (como Docusato): Provocam humedecimento e amolecimento

das fezes, tornando a sua passagem no lumen mais facil;

- Agonistas de guanilato ciclase (como linaclotido): aceleram o transito intestinal
e aumentam o conteudo liquido no lumen intestinal ao inibir a reabsorgao de
sédio e estimular a libertagdo para o lumen de eletrélitos e bicarbonato. No
caso do linaclotido também inibe os nociceptores aferentes no codlon,
diminuindo assim a dor abdominal, podendo também ser uteis em caso de
bexiga hiperativa ou no sindrome da bexiga dolorosalcistite intersticial,

comorbilidades muito frequentes em caso de obstipacao cronica;

- Procinéticos (metoclopramida, prucalopride — agonista 5-HT4,): Os recetores
de serotonina sdo abundantes no trato gastrointestinal, estando localizados no
plexo miotentérico, células enterocromafins e musculo liso. Quanto ativados os
recetores 5HT4, a libertagdo de acetilcolina resultante induz aumento do
peristaltismo. A prucaloprida tem grande afinidade para 5-HT4 sem

interferéncia com outros recetores de serotonina.

Via retal
- Lubrificantes (como glicerina);

- Estimulantes (bisacodilo, citrato de sddio + laurilsulfoacetato de sodio).

Outros
- Brometo de metilnaltrexona, antagonista periférico de recetores p-opidides,
via subcutanea.
- Clister: introducao de fluido para o intestino através do anus. Uma revisao
sistematica sugeriu beneficio em caso de incontinéncia fecal, intestino
neurogénico e obstipagao cronica, no entanto a sua eficacia ndo é conhecida

para casos de obstipacao maligna (611)

1.5.9. Alteragdes de Degluticao

Sendo a atividade e a refeicho um ato social que vai para além das
necessidades basicas de alimentagao, é certo que o consumo de alimentos assume
frequentemente um papel central nas interagcbes sociais (612) sendo, alias, um sinal

de “ser saudavel” na sociedade (613).
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Alteragbes na capacidade de deglutir afetam a qualidade de vida de diversas
maneiras (614), sendo mesmo causa de descompensacdao de sintomas
neuropsiquiatricos (615), o que reforca o impacto que o seu impedimento ou

dificuldade pode ter na qualidade de vida (616)

Por disfagia entende-se uma sensacgao subjetiva de dificuldade ou desconforto
em mobilizar de forma segura e efetiva o alimento desde a cavidade oral até ao
estdbmago (617). Pode ser classificada como (1) orofaringea, se a dificuldade é referida
na passagem da cavidade oral para o eséfago, (2) esofagica, se ocorre na passagem

do esoéfago para o estdmago, ou (3) ambas (617).

Ao processo de mobilizacdo do alimento da boca ao estdbmago chama-se
degluticdo, um processo essencial para a vida humana e que deve ocorrer de forma
segura. A sua boa funcionalidade depende de uma coordenacgao respiragdo-degluticao

e de um reflexo de tosse eficaz precisos (618)(619).

E durante o desenvolvimento embrionario, por volta das 15 semanas, que se
inicia de forma regular a ingestéo de liquido amniético pelo embrido, e este processo
envolve cerca de frinta nervos e musculos a trabalhar de forma coordenada
(620)(621).

A degluticdo pode ser dividida em 3 fases (620)(622)(623)(624):

- Fase oral: uma fase voluntaria onde o bolus alimentar se move da cavidade

oral até a orofaringe;

- Fase faringea: a primeira fase irreversivel, cujos grandes objetivos sdo mover
o bolus pelo eséfago e proteger a via aérea de aspiracdo de conteudo
alimentar através de um processo conhecido como “apneia da degluticao”.
Dura cerca de um segundo e termina assim que o bolus atinge o esfincter

esofagico superior;

- Fase esoféagica: fase involuntaria que se caracteriza pela passagem do bolus
pelo eséfago através de movimentos peristalticos. Muito mais lenta que a fase
anterior (3-4 cm/seg), esta fase termina assim que o bolus passa o esfincter

esofagico inferior e atinge o estbmago.

E ainda aceite a existéncia de uma fase prévia as trés anteriormente descritas,
uma fase antecipatéria conhecida como fase cefalica, que ocorre com o simples facto

de pensar, ver ou sentir o cheiro de comida (625). E nesta fase que ocorre aumento da
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producdo de saliva na cavidade oral, secrecdo biliar pela vesicula e de suco gastrico
pelo estbmago, aumento de motilidade intestinal e secrecao enddcrina gastrica e

pancreatica (626)

E necessaria uma coordenacdo perfeita a nivel muscular e neurocognitiva. No
entanto, estas fungdes podem declinar com a idade, fazendo com que as dificuldades
de degluticdo aparegam. A prevaléncia de dificuldade na degluticdo aumenta com o
envelhecimento (627)(628)(629) tendo ja sido demonstrada como sendo uma condi¢do
altamente prevalente em idosos (630), havendo estudos que descrevem prevaléncias
superiores a 50% acima dos 60 anos, principalmente no género feminino
(631)(632)(633).

No contexto do processo de envelhecimento dito normal, a dificuldade em
deglutir € denominada de presbifagia. Tendo em conta a sua elevada prevaléncia em
idosos institucionalizados, as complicacbes e ao facto de ser multifatorial, foi
reconhecida como uma sindrome geriatrica pela European Society for Swallowing
Disorders e pela European Union of Geriatric Medicine Society em 2016 (634).
Dados internacionais mostram prevaléncias dispares entre idosos institucionalizados
em diferentes paises, destacando a Polénia como o pais com maior prevaléncia (48%)
e a Hungria e a Turquia com menor prevaléncia (8% e 4%, respetivamente). Portugal
apresentou neste estudo uma prevaléncia entre 10% a 20%, enquanto em paises
como Francga, Canada, Bélgica, Estados Unidos e Reino Unido a prevaléncia se situa
entre 0s 21% e 25% (635).

No caso de ERPI italianas, foi diagnosticada disfagia em 12.8% utentes
institucionalizados (636) enquanto na China Oriental foram obtidas prevaléncias de
31.1% (637). Outros estudos realizados exclusivamente em ERPI portuguesas
revelaram prevaléncias de disfagia que variavam entre os 38.2% (638) e 60,22%
(639).

Os poucos estudos em internamentos hospitalares estimam prevaléncias entre
12 e 30% (640), podendo atingir os 44% na populagéo envelhecida (641). Num estudo
numa unidade hospitalar portuguesa, foram encontradas prevaléncias de 34%, sendo
21,5% moderada a severa, ressalvando que 1 em cada 6 doentes desenvolveram

complicacées resultantes desta condicao (642).

Varias doengas nao oncoldgicas podem afetar a degluticdo, como doencgas
generalizadas da fungdo neuromuscular (p.e. miastenia gravis, esclerose lateral

amiotréfica, acidente vascular cerebral, doenga de Parkinson) e disturbios da
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motilidade esofagica (267)(643)(644), devendo as alteragbes da linguagem, fala ou
degluticido ser merecedoras de atencao por parte da medicina fisica e de reabilitacao
(645).

A existéncia de disfagia pode condicionar todo o tratamento, ndo esquecendo
que um dos principios do controlo da dor, definidos ja em 1986 € que este deve ser,
sempre que possivel, feito “pela boca” (646). Além disso, alguns farmacos, incluindo
opidides, podem agravar os problemas de degluticdo/ingestdo por via oral, na medida
em que podem induzir xerostomia, diminuir a pressao do esfincter esofagico inferior ou

diminuir o peristaltismo digestivo (531)

Também pelo impacto global que pode causar, como mostra um estudo em
doentes com disfagia apds radioterapia por neoplasias da cabecga e pescocgo, cerca de
40% dos pacientes referiram sintomatologia ansiosa durante a alimentacdo e 36%

admitiram mesmo recusar alimentar-se diante de outras pessoas (647).

A existéncia de disfagia exige muitas vezes necessidade de colocagéo de vias
alternativas, como sonda nasogastrica ou gastrostomia percutanea endoscépica (mais
conhecida pelo acronimo “PEG”), seja para manter o estado nutricional do doente ou
mesmo para melhorar a tolerancia (509)(644). Reconhece-se, no entanto, que a
colocagao destas vias alternativas tem impacto na qualidade de vida, seja por
sintomatologia acrescida (como nausea, diarreia ou fadiga) mas também por questdes

como alteragao de imagem corporal ou incapacidade de sair de casa (648).

Mesmo tendo em conta o acima exposto, a disfagia é frequentemente
esquecida, sendo muitas vezes equacionada apenas apos mdultiplas hospitalizagdes
por pneumonites de aspiragcdo, na qual foi observada em 91,7% de utentes
hospitalizados por este motivo (649)(650). Chama a atengéo o facto de sabermos que
disfagia € um dos sinais precoces da situagao de morte iminente, de elevada
sensibilidade, apesar de baixa especificidade, aparecendo muito frequentemente nos

ultimos 7 dias de vida da pessoa em causa (651)(652).

Perguntar unicamente sobre dificuldades de degluticdo pode levar a um
subdiagndstico (653) sendo aconselhada que a sua avaliagdo seja realizada por uma
equipa interdisciplinar (654). E, alids, j& sugerido o seu rastreio de forma rotineira na
avaliagao geriatrica global (617)(655)(656) para detecao precoce, uma vez que ja ha
estudos a demonstrar que uma proporgao cada vez maior de adultos saudaveis optam
por recusar alimentacido artificial na sua fase final de vida nas suas Diretivas
Antecipadas de Vontade (657)(658).

93



1.5.8.1. Disfagia e Sindrome de Fragilidade/Sarcopenia

Tal como acontece com estudos relacionados com fungao orgénica de forma
geral, estudos direcionados a funcao oral e disfagia tém vindo a ser desenvolvidos,
muito em parte pelo impacto do chamado sindrome de fragilidade e sarcopenia, tendo
ja sido definido no Japao o conceito de “fragilidade oral” como definigdo de um défice

de saude oral no adulto idoso (659).

A perda de fungéo oral e a disfagia podem condicionar situagdes tado graves
como desnutricdo, pneumonite aspirativa, sufocacao e mesmo morte, afetando entre
7% a 13% de pessoas com disfagia a partir dos 65 anos (660) e em 50% de idosos
institucionalizados (661). A malnutricdo por sua vez pode contribuir para outras
questdes de elevado impacto, como quedas, depressao ou infegcdes de repeticao
(662)(663). Nao se pode falar de dificuldades na alimentagdo sem fazer referéncia as
duas situagdes ja mencionadas, também por serem comuns nas unidades de cuidados
continuados e paliativos: O sindrome de fragilidade e a sarcopenia. No primeiro
verificamos um aumento de vulnerabilidade e reservas fisioldégicas diminuidas, sendo
descritas prevaléncias de 10,7% em idosos residentes na comunidade (664)(665). O
fenotipo do sindrome de fragilidade esta descrito com base em cinco caracteristicas
principais: (1) baixa forga, (2) lentificagdo motora, (3) exaustédo, (4) diminuicdo de
atividade e (5) perda de peso recente e nao intencional (665). A segunda é
caracterizada por uma diminuicdo da forca, quantidade e qualidade muscular, com
uma prevaléncia de aproximadamente 11% (666, 667). O quadro observado nestas
duas condicbes pode sobrepor-se, principalmente no que respeita a forca muscular.
No entanto, o sindrome de fragilidade € uma condicdo mais abrangente, englobando
também limitagdo na atividade fisica e exaustao (665).

Daqui se compreende a importancia da prevencao de desenvolvimento de
fragilidade oral e disfagia secundarios a estas entidades, idealmente através de uma

intervencgao precoce na comunidade (668).
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1.6. Controlo Sintomatico na Pandemia COVID19

A importancia de um controlo sintomatico adequado e da intervencdo dos
cuidados paliativos foi realgcada no caso particular da Pandemia COVID19 que

vivemos entre 2020 e 2023, que motivou milhares de mortes em todo o mundo (669).

Reconhecendo os sintomas mais prevalentes, foram publicadas linhas
orientadoras relativas a abordagem da medicina paliativa em doentes COVID19 de
forma a um controlo mais eficaz e gestéo global da doenga em si (670, 671). Também
0 pais se teve que reorganizar, tendo sido criadas unidades e hospitais de retaguarda
de forma a poder diminuir a pressdo nos hospitais de agudos para conseguir uma

resposta adequada a situagdo pandémica que se vivia (672, 673).

Em Portugal verificou-se um ligeiro aumento do niumero de ébitos em todas as
tipologias da Rede Geral, com excepcado da ULDM, o que reforca a importancia de
saber lidar com o doente em fim de vida nas unidadas da RNCCI (103). Sabendo que
os profissionais com pratica em cuidados paliativos possuem melhor treino na gestao
destes doentes e mesmo no reconhecimento de sinais de situagcdo de morte iminente
(674), sera de pensar na importancia de uma articulagdo mais ativa e mais préxima
entre equipas de cuidados paliativos e RNCCIl. Um estudo internacional referiu
mesmo a necessidade de melhores cuidados paliativos a utentes que morrem em LTC
(675)

Uma vez que a propria RNCCI priorizou e agilizou a integragédo de doentes
provenientes dos internamentos hospitalares como forma de resposta a esta pandemia
de forma a aprimorar a gestdo e eficacia dos cuidados agudos (676), tornou-se
importante adaptar medidas para que se pudessem controlar sintomas de uma doenca
pandémica e ameacgadora de vida caso dela padecesse um doente internado nestas
unidades (122). Assim, no primeiro artigo publicado no ambito desta tese propde-se
uma adaptagdo de medidas farmacoldgicas para controlo sintomatico adaptadas aos
farmacos mais comummente integrantes dos prontuarios das unidades da rede geral,
de forma a puderem ser praticadas de forma mais segura por profissionais sem

formagao especializada em cuidados paliativos e nos farmacos mais usados.

O segundo artigo publicado trata-se de um estudo realizado num hospital de
retaguarda que realgou as diferencas verificadas em doentes COVID19 que tiveram
apoio de um médico paliativista até ao momento da morte. Foram verificadas

diferengas significativas na reconciliagao terapéutica, resultando num menor nimero
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de farmacos usados em fim de vida e dispositivos futeis, como SNG ou sonda vesical.

A sedacgao paliativa foi usada apenas por médicos paliativistas (677).

O doente COVID19 pode servir como um exemplo de uma doenga ameagadora
de vida com sintomatologia de controlo complexo, nao oncoldgica ou terminal, mas na

qual os cuidados paliativos podem intervir de forma a um melhor controlo sintomatico.
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2. Impacto da formagcao dos profissionais de saude na
abordagem e controlo de sintomas em pacientes internados na
RNCCI

Objetivos:

- Sensibilizagcao para a existéncia das escalas ESAS e POS-S e sua importancia na
abordagem inicial e holistica do doente;

- Descricao e avaliagao sintomatica detalhada aos utentes internados nas Ul da
RNCCI através da aplicacdo das escalas ESAS e POS-S;

- Avaliar o impacto de uma formagao em Medicina Paliativa no controlo sintomatico de
utentes internados na RNCCI;

- Sensibilizar para uma unificagado e interligagao entre cuidados paliativos e RNCCI,
assim como permitir/questionar a importancia da integragdo de um profissional com

formagdo em medicina paliativa na abordagem global ao utente internado na RNCCI

Materiais e Métodos:

Desenho experimental e amostra

Foi realizado um estudo observacional, analitico e prospetivo nas varias
tipologias das Unidades de Internamento (Ul) da RNCCI. Apds contacto e aceitagéao
em participar por parte das Ul, procedeu-se nhum momento inicial a avaliacdo dos
utentes internados em cada Ul, seguindo-se a agao de formagao dos prestadores de
cuidados e, 30 dias depois a reavaliagao dos utentes.

Para realizagéo do estudo, foi pedido consentimento e obtido parecer positivo
da Comisséo Nacional da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (anexo
5) e da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar Universitario de Sdo Jodo (anexo 6 e
7). Posteriormente, foi realizado um primeiro contacto telefénico com todas as Uls
pertencentes a sub-regido de Braga, Portugal. Considerou-se contacto impossivel se
ndo resposta ao final de 5 tentativas espacadas de uma semana. Apds aprovagao
telefénica, os coordenadores/diretores/provedores das Ul que aceitaram participar
assinaram o consentimento informado para realizagcdo do estudo. O periodo de
colheita de dados decorreu entre margo de 2021 e maio de 2022. Todos os utentes
assinaram consentimento informado em papel para participagao antes da realizagao

dos questionarios.

Critérios de inclusao e exclusao dos utentes

Foram incluidos no estudo os utentes que cumpriam os seguintes critérios de inclusao:
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1) Internamento atual numa das tipologias da rede geral da RNCCI (UC; UMDR;
ULDM)

2) Sem seguimento atual em consulta/equipa de cuidados paliativos

Foram excluidos da amostra os utentes:
1) Sem capacidade comunicativa

2) Menores de 18 anos

3) Analfabetos
)

4) Que recusaram participar no estudo

Desenvolvimento e implementacao

Avaliagao dos utentes

Foram aplicadas as escalas Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
(anexo 3) e Palliative Care Outcome Scale — Symptom (POS-S) (anexo 4) como forma
de avaliar a gravidade e impacto dos sintomas na vivéncia do utente.

A escala ESAS foi concebida para permitir avaliar dor, cansagco, nausea,
depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar e dispneia em pacientes e inclui
ainda um campo que permite registar "outros problemas" relatados pelos utentes
conforme necessario (138). A intensidade de cada sintoma no momento da avaliacéo
€ classificada de 0 (sintoma ausente) a 10 (sintoma com a intensidade maxima
possivel) (138). A ESAS permite que o paciente e/ou o cuidador ou o profissional de
saude possam (auto)avaliar os sintomas permitindo estabelecer um perfil clinico da
intensidade dos sintomas ao longo do tempo, bem como contextualiza-los (138).
Importa referir que deve ser utilizada como parte de uma avaliagao clinica holistica.

A escala POS constitui um conjunto de ferramentas desenvolvidas para medir
as necessidades de doentes em cuidados paliativos e suas familias, assim como o
impacto de cada sintoma no doente (151-153). Sao instrumentos validados e
amplamente utilizados globalmente. As escalas POS foram especificamente
desenvolvidas para utilizagdo em pessoas com doengas avangadas, como cancro,
doencgas respiratérias, cardiacas, renais ou hepaticas e neuroldgicas (157, 158). A
POS-S permite detetar mudangas clinicamente relevantes ao longo do tempo
associadas ao curso da doenca ou a uma intervengao (159, 160). A opiniao do
paciente € uma consideracdo vital ao interpretar os resultados da POS-S e a
supervisao clinica e a reaplicagao regular do POS-S auxiliam no cuidado centrado no

paciente. Uma pontuacao de zero indica que o paciente ndo € afetado pelo item, uma
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pontuagédo de um significa que ele é ligeiramente afetado, mas n&o se incomoda com
isso e pontuagdes de trés ou quatro requerem atencao clinica (160). Inclui também
uma opg¢ao para indicar “outros sintomas” ndo questionados de forma direta, mas que
possam ser foco de preocupagéo para o utente.

A aplicagdo das duas escalas simultaneamente permite uma avaliacédo
sintomatica mais completa, ao avaliar ndo so6 a intensidade do sintoma, mas também o
impacto que este tem para o doente.

As escalas foram aplicadas pelo investigador e foram definidos dois momentos
de avaliagao. O primeiro precedeu a acao de formacao e englobou a recolha de dados
demograficos (idade e sexo) e a aplicacdo das escalas ESAS e POS-S aos utentes
internados nas unidades da RNCCI. O segundo momento englobou a reaplicagéo das

escalas aos mesmos utentes um més apods a agao de formacéo.

Acao de formacgao

A acdo de formacido teve uma duracdo de 2h versou sobre “Cuidados
Paliativos: O Basico” (anexo 8) e foi lecionada pelo autor desta tese, especialista em
Medicina Geral e Familiar com Competéncia em Medicina Paliativa. Foram realizadas
acdes de formacéo individuais em cada uma das Ul incluidas neste trabalho, tendo
como alvo a equipa multidisciplinar das unidades, com presenca dos profissionais das
varias areas de atuacdo, nomeadamente médicos, enfermeiros, técnicos e auxiliares.
A acao de formacao teve como suporte uma apresentacdo de PowerPoint, videos,

casos clinicos e incluiu uma sessdo de discussdo e duvidas no final.

A formagao teve como objetivos:
(1) apresentar as escalas ESAS e POS-S e sensibilizar para a sua aplicagdo. Neste
topico foram apresentadas as escalas de forma detalhada, dando exemplos sobre sua
aplicagao em doentes e o significado da pontuagao obtida;
(2) partilhar conhecimentos sobre cuidados paliativos (CP), os seus objetivos e
funcionamento. Foi fomentada a discussao sobre a definicdo de CP, o panorama
nacional, os critérios de referenciagcdo e a aplicagdo pratica recorrendo a casos
clinicos, e€;
(3) partilhar e debater medidas farmacolégicas com o objetivo de priorizar os farmacos
comummente pertencentes aos prontuarios das unidades da RNCCI, incluindo a
utilizacao:

A. Opidides no controlo da dor e dispneia;

B. Antieméticos no controlo da nausea e vomito;

C. Antidepressivos e ansioliticos no controlo dos sintomas neuropsiquiatricos;
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D. Farmacos adjuvantes como antiepiléticos para controlo de dor neuropatica,
antipsicoticos para controlo de nausea e benzodiazepinas no controlo de
dispneia.
(4) Abordagens nao farmacoldgicas no controlo sintomatico, como uso de ventoinha
na dispneia, papel da reabilitacdo no controlo de dor ou medidas dietéticas na falta de

apetite.

Anadlise estatistica

Todos os dados foram inseridos de forma independente em duplicado e
procedeu-se a sua verificagdo cruzada. Os dados em falta foram excluidos em pares
em todas as analises. Recorreu-se a estatisticas descritivas para descrever a amostra
e a amplitude/distribuicdo dos resultados para os itens individuais as escalas e os
resultados totais. Os resultados séo apresentados em percentagens, média e desvio
padrao (DP). Utilizaram-se graficos violino para representagéo grafica dos resultados
das pontuacdes das escalas ESAS e POS-S em cada uma das componentes. Foram
realizados testes t pareados para comparar a média das pontuacdes nas escalas
antes e apdés a acdo de formacdo, e as mudancas nas medidas de resultado
(diferenca, intervalo de confianga de 95%). O tamanho do efeito foi calculado usando o
teste de Cohen’s d.

A analise de dados foi realizada com recurso ao software IBM SPSS Statistics
(versao 24.0.51). Um valor de p < 0,05 foi considerado estatisticamente significativo

para todas as analises.

Resultados

Foram inicialmente identificadas 18 Ul na sub-regido de Braga das quais néo
foi possivel contactar telefonicamente 6 (33,3%), 5 (27,7%) recusaram participar e 7
(39%) ingressaram no estudo. Um sumario dos profissionais de saude que constituiam
as equipas multidisciplinares por Ul esta apresentado na tabela 9. Em nenhuma das
unidades que participaram no estudo existiam profissionais com formagao em

medicina paliativa.
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Tabela 9 — Composicao das equipas multidisciplinares por Ul

Area Enfermagem | Area técnica | Psicossocial | Outros
clinica
Médico Enfermeiro Fisioterapeuta | Assistente Auxiliares de Acgéo
Generalista | Coordenador Social Médica
(Medicina
Geral e
Familiar,
Medicina
Interna)
Medico de | Enfermeiro Terapeuta da | Psicélogo Animadora
Medicina Generalista Fala Sociocultural
Fisica e
Reabilitacao
Enfermeiro Terapeuta Secretaria/recepcionista
de Ocupacional
Reabilitacado
Auxiliar de Nutricionista
Fisioterapia

As unidades foram identificadas por caracteres do abecedario portugués (7 unidades,

nomeadas de “A” a “G”) de forma a garantir o anonimato das mesmas. Das unidades

que aceitaram a participagao no estudo, trés incluiam mais do que uma tipologia (C; D;

F), sendo a unidade D a que contribuiu com um maior numero de utentes (45,3%;

n=107). De todas as tipologias, as UC foram a tipologia em que mais utentes foram
incluidos (45,7%; n=108), seguida pelas UMDR (39,4%; n= 93) e ULDM (14,9%;

n=35).

Tabela 10 — Contribuigdo das Ul para o estudo

ID Tipologia | n.° utentes contribuigao relativa Contribuicao
Unidade (n) por tipologia (%) relativa por Ul (%)
A UMDR 15 6,4 6,4
B ULDM 7 29 29
Cc UMDR 29 12,3 19,5

uc 17 7,2
D uc 70 29,7 45,3
UMDR 31 13,1
ULDM 6 2,5
E ULDM 16 6,8 6,8
F uc 21 8,9 16,5
UMDR 18 7,6
G ULDM 6 2,5 2,5
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Escala ESAS

Tabela 11 — Contribuigéo relativa por tipologia

Tipologia | n.° utentes | contribuicao relativa
(n) (%)

uc 108 45,7

UMDR 93 39,4

ULDM 35 14,9

A populagao total em estudo incluiu 236 utentes dos quais 114 eram homens
(48,3%) e 122 mulheres (51,7%). No global estes utentes apresentavam uma idade
média de 71,24+11.98 anos com um intervalo de idades de 53 anos [38; 95]. A idade
média do grupo dos utentes do sexo masculino (69,64+12,1 anos) foi inferior (t234)=-
1,991, P=,048) a idade média do grupo das utentes do sexo feminino (72,73+11,7

anos).

Compararam-se as respostas dos utentes a aplicagao da escala ESAS e POS-
S antes e depois da formagao. No geral observou-se uma diminui¢ao significativa da
pontuagdo ESAS (Figuras 5 e 6) no momento 2 em todos os parametros avaliados
(tabela 12), com exceg¢ao dos parametros Q10 — “Imobilidade” (Figura 6B) e Q10 —
“Obstipacao” (Figura 6C).
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Figura 5 — Respostas dos utentes aos itens Q1 a Q9 dos questionarios ESAS, antes e depois
do momento de formacgédo dos profissionais de saude. **P<.0,01, ****P<.001. (M1: Momento de
avaliagao inicial; M2: Momento de avaliagao final; verde claro: resultados globais da avaliagdo
inicial; verde escuro: resultados da avaliagcdo final; azul claro: resultados utentes do sexo
masculino na avaliagéo inicial; azul escuro: resultados utentes do sexo masculino na avaliagdo
final; rosa claro: resultados utentes do sexo feminino na avaliagdo inicial; rosa escuro:
resultados utentes do sexo feminino na avaliago final)
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Figura 6 — Respostas aos itens Q10 dos questionarios ESAS antes e depois do momento de
formagdo dos profissionais de saude. *P<.0,05 **P<.01, ****P<.0001. (M1: Momento de
avaliagao inicial; M2: Momento de avaliagao final; verde claro: resultados globais da avaliagdo
inicial; verde escuro: resultados da avaliagdo final; azul claro: resultados utentes do sexo
masculino na avaliago inicial; azul escuro: resultados utentes do sexo masculino na avaliagdo
final; rosa claro: resultados utentes do sexo feminino na avaliagdo inicial; rosa escuro:
resultados utentes do sexo feminino na avaliago final)

Tabela 12 — Respostas aos itens dos questionarios ESAS antes e depois do momento de
formagdo dos profissionais de saude. (EP: Erro padrdo; N: numero de utentes que
responderam ao item; M1: Momento de avaliagéo inicial; M2: Momento de avaliagdo final; M2-
M1: média das diferencas emparelhadas entre as respostas aos itens em M1 e M2)

Pontuagdo Teste-t

M1 EP N M2 EP N M2-M1 z 4

ESAS_Q1_Dor 4,530 0,225 236 0,513 0,074 236 4,017 -11,719 <001
ESAS_Q2_Dispneia 2,466 0216 236 0377 0,063 236  -2,089 -8,920 <001
ESAS_Q3_Fadiga 2,682 0,225 236 0403 0,08 236  -2,280 -8,720 <001
ESAS_Q4_Sonoléncia 1,648 0,190 236 0,114 0,031 236 -1,534 -7,243 <001

2 ESAS_Q5_Nausea 0,267 0,070 236 0,000 0,000 236 0,267 -3,952 <001
i |ESAS_Q6_Apetite 2,123 0,226 236 0,009 0,006 236 2,114 -1,416 <001
‘_g ESAS_Q7_Depressdo 5,284 0218 236 2521 0,189 236  -2,763 -11,085 <001
& |ESAS_Q8_Ansiedade 5,267 0,216 236 1,568 0,173 236 -3,699 -11,511 <001
ESAS_Q9_FaltaBem-estar 6,233 0,223 236 2,000 0,169 236 4,233 -11,523 <001
ESAS_Q10_DificuldadeDeglutir 8,503 0,247 38 5917 0484 36 -2,586 -3,948 <001
ESAS_Q11_Imobilidade 8,000 0,399 27 7,500 0,669 12 -0,500 -1,342 0,18
ESAS_Q10_Obstipagdo 8,115 0,237 26 4,667 0,333 3 -3,449 -1,633 0,102
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Relativamente a escala POS-S, no geral também se observou uma melhoria

significativa da pontuacdo (Figuras 7 e 8) no momento 2 em todos os parametros

avaliados (tabela 13), com excegdo do parédmetro “Q6 — Vomitos” que nao foi

reportado pelos utentes em nenhum momento de avaliacao.
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Figura 7 — Respostas dos utentes aos itens Q1 a Q9 dos questionarios POS-S, antes e depois
do momento de formagdo dos profissionais de saude. *P<.05, ***P<.001 , ****P<.001. (M1:
Momento de avaliagdo inicial; M2: Momento de avaliagao final; verde claro: resultados globais
da avaliagdo inicial; verde escuro: resultados da avaliagdo final; azul claro: resultados utentes
do sexo masculino na avaliag&o inicial; azul escuro: resultados utentes do sexo masculino na
avaliagao final; rosa claro: resultados utentes do sexo feminino na avaliagéo inicial; rosa
escuro: resultados utentes do sexo feminino na avaliagéo final)
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Figura 8 — Respostas aos itens Q10 dos questionarios POS-S antes e depois do momento de
formagéo dos profissionais de saude. *P<.05, **P<.01, ***P<.001 , ****P<.0001. (M1: Momento
de avaliagao inicial; M2: Momento de avaliagcdo final; verde claro: resultados globais da
avaliagao inicial; verde escuro: resultados da avaliacéo final; azul claro: resultados utentes do
sexo masculino na avaliagéo inicial; azul escuro: resultados utentes do sexo masculino na
avaliagao final; rosa claro: resultados utentes do sexo feminino na avaliagéo inicial; rosa
escuro: resultados utentes do sexo feminino na avaliagdo final)

Tabela 13 — Respostas aos itens dos questionarios POS-S antes e depois do momento de
formagdo dos profissionais de saude. (EP: Erro padrdo; N: numero de utentes que
responderam ao item; M1: Momento de avaliagéo inicial; M2: Momento de avaliagdo final; M2-
M1: média das diferengcas emparelhadas entre as respostas aos itens em M1 e M2)

Resultados Testet
M1 EP N M2 EP N M2-M1 7 P
POS_Q1_Dor 1,775 0105 236 0,068 0021 236  -1,708 -10,689 <001
POS_Q2_Dispneia 1,098 0106 236 0,093 0025 236  -1,004 -1,827 <001
P0S_Q3_Fadiga 1,119 0103 236 0,093 0037 23  -1,025 -1,958 <001
POS_Q4_Sonoléncia 0,627 0,088 236 0,009 0006 23  -0,619 -6,268 <001
@ POS_Q5_Nauseas 0,064 0026 236 0,000 0000 236  -0,064 -2,388 <001
g POS_Q6_Vémitos 0,000 0,000 236 0,000 0,000 236 0,000
‘= |P0S_Q7_Obstipagdo 0,496 0066 236 0,025 0012 236  -0,470 -6,704 <001
&5 POS_Q8_ProblemasBoca 0,703 0073 236 0,068 0019 236  -0,636 -1913 <001
P0S_Q9_Imobilidade 0,589 0084 236 0242 0055 236  -0,348 -4,872 <001
P0S_Q10_DificuldadeDeglutir 3,533 0,104 30 2,759 0,137 29 -0,775 2,722 0,006
POS_Q11 Ansiedade 3,250 0266 16 2,100 0,180 10 -1,150 -2,449 0,014
P0S_Q12_Depressdo 3,400 0,09 50 2,296 0176 27 -1,104 -3,502 <001

O resultado da analise das respostas aos itens das escalas ESAS por sexo

(Tabela 14) é idéntico aos valores obtidos na analise global, observando-se uma
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diminuicdo da pontuacdo para todos os itens avaliados com excecdao de Q10 —
“Imobilidade” e Q10 — “Obstipacao”.

Tabela 14 — Respostas dos utentes do sexo masculino e feminino aos itens dos questionarios
ESAS antes e depois do momento de formagéo dos profissionais de saude. (EP: Erro padrdo;
N: numero de utentes que responderam ao item;, M1: Momento de avaliagdo inicial; M2:
Momento de avaliagéo final; M2-M1: média das diferencas emparelhadas entre as respostas
aos itens em M1 e M2)

Pontuagdo Teste-t

M1 EP N M2 EP N M2-M1 z P

ESAS_Q1_Dor 4,702 3,389 114 0,474 0,970 114 -4,228 -8,255 <,001
ESAS_Q2_Dispneia 2,211 3,205 114 0,333 0,889 114 -1,878 -5,862 <,001
ESAS_Q3_Fadiga 2,746 3,542 114 0,588 1,682 114 -2,158 -6,059 <,001
ESAS_Q4_Sonoléncia 1,491 2,807 114 0,140 0,547 114 -1,351 -4,874 <,001

«» |ESAS_Q5_Ndusea 0,263 1,168 114 0,000 0,000 114 0,263 -2,527 0,012
o ESAS_Q6_Apetite 2,000 3,384 114 0,000 0,000 114 -2,000 -4,966 <,001
E ESAS_Q7_Depressdao 5,447 3,077 114 2,640 2,918 114 -2,807 -8,031 <,001
ESAS_Q8_Ansiedade 5,482 3,180 114 1,798 2,804 114 -3,684 -7,920 <,001
ESAS_Q9_FaltaBem-estar 6,254 3,724 114 1,965 2,627 114 -4,289 -8,167 <,001
ESAS_Q10_DificuldadeDegllutir 8,049 1,249 14 5,200 2,957 12 -2,849 -2,825 0,005
ESAS_Q10_Imobilidade 8,471 1,625 9 7,250 2,375 7 -1,221 -1,342 0,18
ESAS_Q10_Obstipagdo 7,692 1,316 25 0,000 0,000 0 - - -
ESAS_Q1_Dor 3,883 3,506 122 0,609 1,239 122 -3,274 -8,344 <,001
ESAS_Q2_Dispneia 2,705 3,403 122 0,418 1,043 122 -2,287 -6,753 <,001
ESAS_Q3_Fadiga 2,623 3,383 122 0,230 0,769 122 -2,393 -6,304 <,001
ESAS_Q4_Sonoléncia 1,795 3,026 122 0,090 0,386 122 -1,705 -5,396 <,001

e ESAS_Q5_Nausea 0,271 0,988 122 0,000 0,000 122 -0,271 -3,095 0,002
E ESAS_Q6_Apetite 2,238 3,556 122 0,016 0,128 122 -2,222 -5,545 <,001
S |ESAS_Q7_Depressdo 5,131 3,591 122 2,410 2,908 122 -2,721 -7,674 <,001
2 ESAS_Q8_Ansiedade 5,066 3,454 122 1,352 2,513 122 -3,714 -8,407 <,001
ESAS_Q9_FaltaBem-estar 6,213 3,570 122 2,033 2,568 122 -4,180 -8,143 <,001
ESAS_Q10_DificuldadeDegllutir 8,048 1,746 16 6,429 2,821 17 -1,619 -2,821 0,005
ESAS_Q10_Imobilidade 7,200 2,573 6 8,000 2,449 3 0,800 - 1,000
ESAS_Q10_Obstipagdo 8,538 0,967 25 4,667 0,577 13 -3,871 -1,633 0,102

Em relagéo ao questionario POS-S, os resultados por sexo (tabela 15) também
sdo idénticos aos globais, exceto em relacédo a Q5 — “Nauseas” e Q10 — “Dificuldade
em deglutir” em que embora se observe uma diminuicdo no momento 2 esta apenas é
significativa nas utentes femininas; a Q10 — “Ansiedade” cuja diminui¢do da pontuacao
apenas é significativa nos utentes masculinos, e; Q10 — “Depressao” cuja diminuigcéo &

significativa apenas utentes femininas.
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Tabela 15 — Respostas dos utentes do sexo masculino e feminino aos itens dos questionarios
POS-S antes e depois do momento de formagéo dos profissionais de saude. (EP: Erro padrdo;
N: namero de utentes que responderam ao item; M1: Momento de avaliagdo inicial; M2:
Momento de avaliagéo final, M2-M1: média das diferengcas emparelhadas entre as respostas
aos itens em M1 e M2)

Pontuagdo Teste-t

M1 EP N M2 EP N M2-M1 z P

POS_Q1_Dor 1,851 0,147 114 0,035 0,021 114 -1,816 -7,890 <,001
POS_Q2_Dispneia 0,974 0,146 114 0,088 0,036 114 -0,886 -5,088 <,001
POS_Q3_Fadiga 1,158 0,149 114 0,149 0,070 114 -1,009 -5,581 <,001
POS_Q4_Sonoléncia 0,500 0,116 114 0,018 0,012 114 -0,482 -3,882 <,001

«» |POS_Q5_Nauseas 0,035 0,028 114 0,000 0,000 114 -0,035 -1,342 0,18
b POS_Q6_Vdémitos 2,000 0,317 114 0,000 0,000 114 -2,000 - -
:g: POS_Q7_Obstipagdo 0,535 0,101 114 0,000 0,000 114 -0,535 -4,851 <,001
POS_Q8_ProblemasBoca 0,790 0,110 114 0,053 0,021 114 -0,737 -5,807 <,001
POS_Q9_Imobilidade 0,719 0,132 114 0,290 0,087 114 -0,430 -3,764 <,001
POS_Q10_DificuldadeDeglutir 3,357 0,169 14 2,667 0,225 12 -0,690 -1,633 0,102
POS_Q10_Ansiedade 3,333 0,236 9 2,000 0,218 7 -1,333 -2,236 0,025
POS_Q10_Depressdo 3,240 0,156 25 2,571 0,272 14 -0,669 -1,718 0,086
POS_Q1_Dor 1,705 1,670 122 0,098 0,394 122 -1,607 -7,247 <,001
POS_Q2_Dispneia 1,213 1,677 122 0,098 0,394 122 -1,115 -5,983 <,001
POS_Q3_Fadiga 1,082 1,572 122 0,041 0,299 122 -1,041 -5,720 <,001
POS_Q4_Sonoléncia 0,746 1,435 122 0,000 0,000 122 -0,746 -4,954 <,001

% POS_Q5_Nauseas 0,090 0,481 122 0,000 0,000 122 -0,090 -2,060 0,039
E POS_Q6_Vémitos - - - - - = - - -
S |POS_Q7_Obstipagdo 0,459 0,972 122 0,049 0,252 122 -0,410 -4,648 <,001
2 POS_Q8_ProblemasBoca 0,623 1,063 122 0,082 0,354 122 -0,541 5,417 <,001
POS_Q9_Imobilidade 0,467 1,151 122 0,197 0,768 122 -0,270 -3,129 0,002
POS_Q10_DificuldadeDeglutir 3,688 0,479 30 2,824 0,728 29 -0,864 -3,035 0,002
POS_Q10_Ansiedade 3,667 0,516 16 2,333 0,577 10 -1,333 -1,342 0,18
POS_Q10_Depressao 3,560 0,507 50 2,000 0,707 27 -1,560 -3,115 0,002

Os resultados da analise de correlacdo entre os sintomas ESAS estado
sumariados na tabela 16. Avaliando as varias correlagbées entre sintomas, verifica-se
uma correlagao positiva moderada entre Q1 (Dor) e Q7 (Depressao/“sentir-se triste”),
correlagdes fracas com Q5 (Nauseas), Q6 (Falta de apetite), Q8 (Ansiedade/“sentir-se
ansioso”) e Q9 (Falta de bem-estar), e uma correlagédo fraca negativa com Q4
(Sonoléncia). Paralelamente, Q2 (Dispneia) apresenta correlagdo positiva moderada
com Q8 (Ansiedade/“sentir-se ansioso”), fraca com Q3 (Fadiga), e Q9 (Falta de bem
estar) embora negativa e fraca com Q7 (Depressao/“sentir-se triste”). Q3 (Fadiga)
apresenta uma correlagéo positiva e forte com Q4 (Sonoléncia), negativa e moderada
com Q10 (Obstipagéo) e positiva mas fraca com Q8 (Ansiedade/“sentir-se ansioso”) e
Q9 (Falta de bem estar). Q4 (Sonoléncia) apresenta correlagdo positiva moderada
com Q10 (Imobilidade) e Q10 (Obstipagao) e fraca com Q8 (Ansiedade/“sentir-se
ansioso”) e Q9 (Falta de bem estar). Q5 (Nauseas) apresenta correlagdo moderada
negativa com Q10 (Dificuldade em deglutir) e fraca positiva com Q6 (Falta de apetite).
Q6 (Falta de apetite) apresenta correlagdo positiva moderada com Q7
(Depressao/“sentir-se triste”), Q9 (Falta de bem estar) e Q10 (Dificuldade em deglutir)
e fraca com Q8 (Ansiedade/“sentir-se ansioso”). Q7 (Depressao/“sentir-se triste”)

apresenta correlacéo positiva moderada com Q9 (Falta de bem estar) e fraca com Q8
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(Ansiedade/“sentir-se ansioso”). Q8 (Ansiedade/“sentir-se ansioso”) apresenta uma

correlagao positiva forte com Q9 (Falta de bem estar).

Tabela 16 - Correlagbes nao parameétricas (Spearman) entre os sinfomas ESAS (N=236)

Itens Q1_Dor Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 Q7 Q8 Q9
Q2_dispneia -0.051 --
Q3_fadiga -0.078 .234" --
Q4_sonoléncia -227" 012 568" --
1
Q5_nausea 136" 0.05 -0.109 -0.058 --
6
Q6_apetite (falta de) 163" - 0111 0.105 .203" --
0.04
6
Q7_depressiol/"sentir-se 445" - 0.073 0.092 0.022 .430" --
triste” 136"
Q8_ansiedade/"sentir-se 203" 491" 264" 131" 0.087 .172" 148" --
ansioso" ’
Q9_bem estar (falta de) 225" 275 2537 174" 0.016 .368" 475" 568" --
Q10_outro (dificuldade em -0.076 - 0.096 0.165 -.353* .412* 0.173 -0.191 0.261
engolir (N=38)) 0.26
0
Q10_outro (Imobilidade -0.281 0.02 -0.084 .483* -0.070 -0.180 -0.300 0.134 -0.050
(N=27)) 0
Q10_outro (Obstipagao -0.232 0.07 435" 460" -0.074 0.225 0.056 0.117 0.219
(N=26)) 0

*. A correlagdo é significativa no nivel 0.05 (2 extremidades).
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3. Discussao

Este trabalho permitiu quantificar a carga sintomatica em utentes internados na
rede geral, ndo paliativos, antes e apds uma formagao em controlo sintomatico basico.
Os trabalhos publicados tiveram um contributo importante para o desenvolvimento
desta tese. No primeiro artigo, ao serem sugeridas medidas farmacoldgicas
alternativas de controlo sintomatico com farmacos commumente presentes nos
prontuarios das unidades da rede geral, permitiu adequar a formacédo a realidade
pratica e aos recursos existentes na RNCCI. Foi assim sugerido de que forma os
sintomas podem ser controlados com farmacos alternativos aos existentes em
unidades de cuidados paliativos e que exigem formagao mais especifica e maior
experiencia no seu uso. Por exemplo, nem sempre a via subcutadnea é explorada na
RNCCI, ndo s6 pela experiéncia mas pela indisponibilidade de farmacos e material
para o efeito. No entanto, alguns efeitos da administragdo subcutdanea podem ser
substituidos pelo uso de via oral ou retal, como demonstrado nesse artigo. O segundo
artigo reforca o impacto que uma “visdo paliativista” pode auferir ao cuidado de
doentes mais complexos, muitas vezes presentes nestas unidades, reforgando a
importancia da interdisciplinaridade, fulcral nas equipas da RNCCI, e o impacto que
pode ter no percurso da doenca. E importante desmistificar que os médicos de
medicina paliativa podem ser integrados como parte de uma equipa interdisciplinar
desde o inicio, assim como o impacto que pode ter essa integragao, algo que ficou
claramente mostrado no segundo artigo. As unidades de retaguarda s&o muitas vezes
o local prévio de um encaminhamento para a RNCCI, pelo que na altura muitos dos
doentes eram coincidentes. A revisao e pesquisa bibliografica para desenvolvimento
de ambos os artigos foi importante para a criagdo da formacao leccionada, ficando
mais completa e precisa. A adi¢gdo de casos e exemplos praticos foi uma mais valia, e
pela experiéncia passada no desenvolvimento dos artigos foi possivel dar exemplos e
casos praticos baseados em casos reais € adequados a realidade vivida na RNCCI.
Relembrando que no primeiro artigo € sugerida uma tabela de controlo sintomatico
adequada a realidade da RNCCI, pelo que a formagéo pbde ser direccionada nesses

moldes, desenvolvendo para casos mais complexos.

Os resultados demonstram que a formacédo em CP das equipas das Ul melhora
o bem-estar dos utentes nestas instituicbes. Verificou-se uma diminuicao significativa
na intensidade de todos os sintomas avaliados pela escala ESAS, assim como uma

melhoria do impacto destes para o utente segundo escala de POS-S.
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E ja aconselhado em vérios paises que a formagéo em controlo sintomatico
basico faga parte do plano formativo de areas da medicina em geral com vista a um
melhor resultado para o doente (678)(679)(680)(681). No entanto, e mesmo sendo ja
demonstrado em varios estudos que as competéncias em medicina paliativa sao
facilmente integraveis no programa de formacao médico geral (682)(683)(684), foi de
notar que nas unidades que participaram no estudo nao existiam profissionais com

formagao basica minima em medicina paliativa.

Controlo de Sintomas

Os resultados mostraram uma reducéo significativa da carga global de todos os
sintomas avaliados pela ESAS apo6s a formacao relativa a controlo sintomatico as
equipas da RNCCI. Estes resultados reforcam que um maior nivel de
formagao/cooperacao com equipas de medicina paliativa com o fim de controlar

sintomas traria beneficios para o utente, como ja sugerido anteriormente (685).

“‘Ansiedade/“sentir-se ansioso™ e “depressao/“sentir-se triste” foram os
sintomas com maior prevaléncia nas unidades de cuidados continuados nao paliativos
no primeiro momento de avaliagdo. A prevaléncia encontrada € superior as
encontradas em estudos realizados em LTC internacionais (686)(687), diferentemente
de estudos realizados em doentes a receber apenas cuidados paliativos
(688)(689)(690).

No caso das unidades da rede geral, podemos por a hipotese da
sintomatologia ansiosa ser secundaria a uma antecipacao relativamente ao periodo de
internamento que ainda faltaria cumprir antes de uma possivel alta para o domicilio,
tendo também em conta o periodo ja passado em internamento hospitalar. A
sintomatologia depressiva, por seu lado, poderia ser reativa a um ndo cumprimento de
espectativas de recuperacédo ou a uma adaptagdo a uma nova condigdo, muitas vezes
mais limitativa. Este resultado foi importante, uma vez que sintomas ansiosos e
depressivos, apesar da sua consideravel prevaléncia, sado subvalorizados e
subtratados em cuidados continuados (687)(691)(692)(693)(694)

A diferencga estatisticamente significativa na prevaléncia de sintomas ansiosos
e depressivos verificada na ESAS entre os dois momentos nao se repercutiu no
impacto desta sintomatologia para o utente avaliado pela POS-S. Este resultado pode
sugerir uma necessidade de seguimento e reavaliagdo a longo prazo, relembrando o
elevado periodo necessario para apurar eficacia apds alteragcbes ou inicio de
terapéutica (391)(392)(393). Tal periodo ndo € muitas vezes possivel pelo curto

intervalo de tempo de internamento nas unidades de convalescenga (ate 30 dias) e
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UMDR (ate 90 dias). No caso das ULDM, o intervalo de tempo entre as duas
avaliagdes pode ter sido insuficiente para se notar impacto, apesar desses doentes
nao terem tido alta. O facto de os doentes nao terem ligacdo emocional com o
profissional numa primeira abordagem pode inibir de referir ou reconhecer esta
fragilidade, ou de o fazerem tarde de mais, como ja comprovado em alguns estudos
(695)(696)(697)(698). Pese o facto de na POS-S estes sintomas nao aparecerem
como questao direta, tendo de ser reconhecida ou referida por iniciativa do proéprio
utente.

No caso da “dor”, também muito prevalente nos doentes em cuidados paliativos
(690), ja era de esperar a elevada prevaléncia verificada em unidades de reabilitagao.
Este dado foi concordante com o verificado num estudo em doentes pds cirurgicos
apos alta hospitalar (699). Foi também concordante com o demonstrado no Relatério
de Monitorizagdo da RNCCI de 2022 (103). Difere, no entanto, na diferenga
significativa verificada neste estudo entre a primeira e segunda avaliagdo deste
sintoma, apdés a formagdo em controlo sintomatico. De reforgar que a abordagem
farmacoldgica e ndo farmacoldgica da dor como sintoma, assim como sua avaliagao,
foi abordada na formagcdo como um dos temas de maior atencdo pela maior
sensibilizacdo e necessidade demonstrada pelas equipas. Foi importante desmistificar
os conceitos de uso de analgesia e opiofobia, concordantes com a literatura (504),
tendo-se verificado uma melhoria do controlo desde sintoma apds formacdo. A
correlagado entre dor e perturbagcdo do sono ja tinha sido referida por outros estudos
(170, 450). Também a sua correlagdo com sintomas neuropsiquiatricos foi concordante
a literatura (357, 358, 360-362, 442, 443, 458)

A fadiga € um sintoma encontrado em LTC em prevaléncias inferiores as
encontradas neste estudo (700), sendo prevaléncias superiores descritas em cuidados
paliativos (690). Sendo a reabilitagdo o motivo de referenciacdo em 90% dos casos
para UC e em 83,2% dos casos para UMDR (701), importa colocar a hipétese de
fadiga ser maioritariamente motora, secundaria ao gasto energético durante o
programa realizado no ginasio de fisioterapia. Apos formagao foi notada uma melhoria
significativa na intensidade deste sintoma, mas importa notar a melhoria do controlo
sintomatico global, nomeadamente de sintomas ansiodepressivos e sonoléncia como
possivel contributo para uma melhoria da fadiga, dada correlagdo encontrada.

A falta de bem-estar no primeiro momento foi referida por cerca de metade dos
individuos, o que é importante uma vez que estudos ja falam em priorizar qualidade de
vida nas LTC (702)(703) tendo ja sido referida a sua importancia para outras

dimensbes do ser-humano (704). A diferenga significativa verificada no grau deste
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sintoma antes e apds a formacdo corrobora a ideia que um adequado controlo
sintomatico aumenta a qualidade de vida do doente e familia (705).

A obstipacdo aparece com prevaléncias muito inferiores as referidas em
utentes a receber cuidados paliativos exclusivos (579)(580), podendo estar aqui
subentendido o contributo da reabilitacao e da atividade fisica praticada nas unidades
de reabilitagdo para uma manutencio de uma saude intestinal adequada (706)(707).

Um sintoma que n&o surge em nenhuma das escalas mas que aparece com
prevaléncia e impacto importante foi a disfagia/“dificuldade em engolir”, referido
também em outros estudos nacionais e internacionais (635-641). Nao foi também
observada reducao significativa no impacto do sintoma nos individuos que o referiram.
Levanta-se a questao da necessidade de rever as horas necessarias de terapia da fala
nas Unidades de Convalescenga e Média Duragao (8h semanais por cada 30 camas),
reforcando ainda o facto de nado ser exigido nas ULDM (21). Salienta-se que 16,1%
dos doentes referenciados no 1.° semestre de 2023 para ULDM era portador de
Gastrostomia Endoscopica Percutanea (PEG) ou Sonda Nasogastrica (SNG) (701),
totalizando ainda 8,4% no caso das UMDR (701). Importa referir a importancia do
inicio precoce e da frequéncia das sessdes de reabilitagdo para melhores resultados
como rapida recuperacdo funcional e prevengdo de complicacbes potencialmente
fatais (708)(709)

Formacgao Médica em Cuidados Paliativos

Verificou-se neste estudo que, de todas as unidades avaliadas, nenhuma delas
tinha como parte integrante da equipa um profissional com formagédo em medicina
paliativa. Os recursos humanos na area da saude com formagdo efetiva e
especializada em cuidados paliativos estdo ainda em défice no nosso pais, o que se
reflete no baixo numero de médicos com Competéncia em Medicina Paliativa
reconhecida pela Ordem dos Médicos em territdrio nacional. A data da elaboracéo
desta tese, de um total de 63053 meédicos inscritos na Ordem dos Médicos (710)
apenas 104 tém Competéncia em Medicina Paliativa reconhecida pela Ordem dos
Médicos. Verifica-se assim um claro défice de acessibilidade a estes cuidados, com
uma taxa de acessibilidade nacional de apenas 23,3% de acordo com o ultimo
relatério do Observatério Portugués para os Cuidados Paliativos (711). E mesmo ja
colocada hipétese de que nunca existirdo especialistas em CP suficientes para cobrir
todas as necessidades (712, 713). Poderiam no entanto ser tomadas medidas para
que tal ndo acontecesse. Os cuidados paliativos sdo um direito universal, pelo que o

aumento de especialistas deve ser uma prioridade por parte da governagdo. A
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formagdo em cuidados paliativos deve comegar cedo no percurso de um jovem
médico, nomeadamente através da adogao de formacdo obrigatéria em cuidados
paliativos nas Faculdades de Medicina com um corpo docente de peritos
reconhecidos, algo que ja acontece na FMUP ha cerca de 3 anos. Também a
consolidacao de servigcos integrados com todas as valéncias de um Servigco de
Cuidados Paliativos, de forma a permitir estagios praticos mais proveitosos e
motivadores, daqui podendo contribuir para o aumento do niumero de médicos com
Competéncia em Medicina Paliativa. Com o aumento de doencgas cronicas
progressivas, nao oncolégicas, também certas especialidades como Medicina Geral e
Familiar, Medicina Interna, Cirurgia Geral, Neurologia, Pneumologia, Nefrologia, entre
outras, deveriam incluir no seu programa de internato médico um estagio pratico em
cuidados paliativos. A criacdo de uma Especialidade em Medicina Paliativa
reconhecida pela Ordem dos Médicos também deveria ser oficializada, com um
programa formativo atrativo e homogéneo, com a posterior criagédo de oportunidade de
uma carreira com progressao como se verifica em qualquer outra especialidade, de

forma a incentivar jovens médicos a seguir area de especializacao.

No que toca a formagcdo médica per se, ha evidéncia que esta e os cuidados
prestados ao doente estdo intrinsecamente ligados entre si como dominios co-
dependentes (714), dela dependendo grande parte da tomada de decisdo clinica
(714). Os cuidados paliativos ndo sao excecdo, uma vez que a evidéncia cientifica
refere que uma das principais barreiras que impedem o acesso a estes cuidados € a
falta de formacgao especifica dos profissionais de saude (715), assim como uma oferta
formativa limitada e muitas vezes inexistente (716). Tal deveria comegar pelos
cuidados primarios, que ao representarem geralmente o primeiro contacto da
populagdo com o Servico Nacional de Saude, desempenham um papel primordial na
identificag@o e na referenciagcdo de doentes com necessidades paliativas para equipas
diferenciadas (717), havendo, no entanto, evidéncia das lacunas formativas a este
nivel, seja na identificagdo dos casos como em dominios mais técnicos (717). No
ambito desta tese, a formagao incluiu o dominio técnico, como a gestao farmacologica,
assim como a identificagdo e avaliagdo sintomatica, cujos resultados positivos no
segundo momento refletem um melhor controlo sintomatico global. Seria interessante
avaliar o efeito a longo prazo da criagdo de um programa formativo e de uma
estratégia de apoio e formagdo em CP estruturados para profissionais nao cuidados
paliativos, nomeadamente direccionados aos profissionais da Rede Geral da RNCCI.

Este tipo de iniciativa ainda ndo existe no nosso pais, apesar dos esforcos e das
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recomendacgdes da Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos para o biénio 2023-
2024 (718).
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4. Conclusoes e perpetivas futuras

Tendo em conta a atual tendéncia verificada ao envelhecimento populacional, é
de esperar uma importancia crescente quer da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados quer dos cuidados paliativos no acompanhamento da pessoa,
doente ou néo, e da sua familia. A abordagem holistica e integrada ¢é prioritaria, pelo
que RNCCI e cuidados paliativos devem ser dois eixos dotados de coordenagao real e

sincrona ao longo do tempo e da intervengao.

A RNCCI constitui uma resposta indubitavelmente valiosa no que toca a
continuidade de cuidados ao doente apds alta hospitalar ou mesmo durante o
processo de doenca. Reveste-se de importancia também nos cuidados ao proprio
cuidador, ao oferecer a hipotese de periodos de descanso para 0 mesmo com as
referenciagbes que tém como objetivo principal o “descanso do cuidador”. No entanto,
€ ainda subvalorizada e muitas vezes provida de um uso inadequado tendo em conta
0s seus objetivos. A capacidade de resposta esta também aquém do necessario, seja
relacionado com o numero de camas seja com a distribuicdo da carga horaria das
classes profissionais. E importante que no futuro a RNCCI passe a pertencer aos
curriculos das disciplinas académicas no pais e seja lecionada como parte da
graduacdo basica de qualquer area da saude e psicossocial. A pandemia foi uma
limitacdo para o desenvolvimento da investigacdo nas unidades da rede geral, uma
vez que a proibicdo de entrada de elementos externos por algumas unidades levou a

um atraso muito significativo na colheita de dados.

Os cuidados paliativos, apesar de um atraso no seu inicio relativamente a
outros paises, vao progressivamente assumir uma trajetéria ascendente e cada vez
mais interventiva e colaborativa. Apesar de ainda demonstrarem um perfil muito
heterogéneo no que toca a sua distribuigdo mundial, a tendéncia devera ser uma
harmonizacdo dos cuidados de forma a responder ao envelhecimento populacional e
ao aumento de prevaléncia de doencas que deles possam beneficiar. Fala-se
especialmente de doengas cronicas progressivas, mas nao terminais e com
sintomatologia associada, mas também situagcbes de doenga aguda com
sintomatologia de dificil controlo, como a COVID19. Um dos artigos desta tese mostra
as diferencas resultantes do acompanhamento destes doentes em fim de vida quando

presente um profissional especializado em medicina paliativa

O controlo sintomatico deve ser alvo de desenvolvimento e reconhecimento
pelos profissionais de saude, ndo devendo ser restrito aos cuidados paliativos nem ser

empregue apenas em fases avangadas de doenga, quando o controlo de sintomas se
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torna prioritario ou mesmo exclusivo. O recurso as escalas pode ajudar num melhor
acompanhamento e definicdo de prioridades, permitindo também uma maior atengao
por parte dos profissionais ao questionar relativamente a sintomas que muitas vezes
nao sao referidos por iniciativa do doente. No entanto, estas escalas podem ser
também limitativas. Seria interessante a sua combinagdo numa so6 escala, podendo
avaliar nao s6 a intensidade do sintoma, mas também o impacto desde para a vivéncia

da pessoa, uma vez que podem nao estar necessariamente relacionados.

Por fim, a aposta na formagéo ja referida ou idealmente a integragédo de um
profissional com especializagdo em medicina paliativa deve ser uma medida a ter em
conta em qualquer area de atuagdo, nomeadamente na RNCCI, onde se encontram
doentes com varios graus de complexidade. O subfinanciamento pode ser uma
limitacdo para esta hipétese de contratagdo por parte das unidades da rede geral, mas
o aumento formativo mostrou ja impacto no nivel de prestagdo de cuidados. Outro
artigo realizado no decorrer desta tese sugere precisamente medidas de controlo
sintomatico que podem ser aplicadas facilmente e de forma segura nas unidades da
rede, adequando as mesmas a farmacos de uso mais comum e menos especializado.
A aposta na formacgao pré e pods-graduada deve ser crescente, assim como a criagao
de uma Especialidade de Medicina Paliativa reconhecida pela Ordem dos Médicos de
forma a homogeneizar critérios, competéncias e areas de atuagao. Deve ser priorizado
a criacao de um programa formativo e de uma estratégia de apoio e formagdo em
cuidados paliativos estruturados para profissionais ndo cuidados paliativos, assim
como uma melhoria da interligacéo e a interagao entre as tipologias da Rede Geral e
os Cuidados Paliativos, através da criagdo de uma rede de comunicagao efetiva e
facilitada entre ambas, e idealmente entre todas as estruturas do SNS, numa

perspetiva de continuidade de cuidados e mesmo consultoria.
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Gestao do Doente COVID-19 na Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados: A Perspetiva do
Médico Paliativista

Management of COVID-19 Patients in Continuous Care
Units: A Palliative Care Perspective
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Do total de ébitos por COVID-19 registados entre maio
de 2020 e maio de 2021," 65,8% ocorreram na faixa etaria
acima dos 80 anos e 21,3% entre os 70 e 79 anos. Sendo a
idade um fator de risco para contrair COVID-19, e sabendo-
-se que a mortalidade é maior em idosos e pacientes com
doengas crénicas ou malignas,? poder-se-a depreender o
impacto da pandemia na Rede Nacional de Cuidados Con-
tinuados Integrados (RNCCI). Um estudo de fevereiro de
2020 identificou que, apesar da maioria dos casos nao ter
apresentado sintomas, 5% da populagéo foi hospitalizada e
1% a 2% requereu internamento em unidades de Cuidados
Intensivos.?

Neste contexto, é possivel que o principal objetivo tenha
sido a contengdo da pandemia, subvalorizando-se o sofri-
mento provocado pelo descontrolo sintomatico enquanto
a cura ndo é atingida. Adicionalmente, os profissionais de
saude depararam-se frequentemente com questdes éticas
exigentes, sendo a integracéo de profissionais de Cuidados
Paliativos (CP) crucial para apoiar nestas situagdes.

Dado o elevado numero de doentes infetados com sin-
tomas graves, é importante partilhar orientacdes praticas
sobre o controlo sintomatico, com grande enfoque nos
sintomas respiratérios e comportamentais, bem como na
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Tabela 1 - Sugestdes de medidas de controlo sintomatico possiveis em UCC nao-UCP

Sintoma Medidas em Cuidados Paliativos Especializados* Exemplo de Medidas possiveis numa UCC nao-UCP g
=
Dispneia Morfina 2,5 mg Sc 4/4 h. Benzodiazepinas (lorazepam até 0,5 mg prn, ou 2
alprazolam (pouco sedativo) até 1 mg 6/6 h). Ambas 9,:
Se tolerar as 2 primeiras doses e sentir alivio do podem ser usadas via SL 2
sintoma, avangar para ISCC. =
- Simples: 15 mg de Morfina a cada 24 h Se a vontade com opioides mas sem hipétese de via Sc: g
- Moderado: 24 mg/24 horas Morfina de libertagéo rapida 5 mg via oral 4/4 h e pautar
para Morfina LP 12/12 h
Tosse Mesmo tratamento de dispneia Codeina 30 mg 4/4 h até 360 mg/dia
Dexametasona Sc em cateter Unico, iniciar 4 mg e Prednisolona (comegar com 20 mg, dar no maximo até
pautar as 17 h)

Morfina inalatéria (ndo alimentar de seguida pelo
efeito anestesiante na cavidade oral)

Broncorreia/estertor Butilescopolamina 20 mg Sc 6/6 h até 180 mg/dia Amitriptilina (iniciar 10 mg a noite, aumentar conforme
tolerancia ou efeitos laterais) e furosemida (iniciar com 40
Atropina, gotas oftalmoldégicas, 3 gotas SL cada 6 - 8 h mg/dia e pautar)

Delirium Se causa tratavel, tratar causa Tratar causa tratavel

Se sintomas positivos (alucinagdes e/ou alteragdo do  Haloperidol 1 - 2 mg PO até 1/1 h até controlo da

comportamento (delirios): situagdo; depois iniciar no dia seguinte em horas fixas
- Haloperidol 1 — 2 mg Sc até cada 2/2 h (dose (8/8 h) com 50% da dose total necessaria para atingir
maxima 20 mg) controlo na fase inicial

- Olanzapina 2,5 mg PO ao deitar, ou até cada 2/2 h

(dose maxima 20 mg) Restantes mesmo esquema, podendo usar via PO

Se insonia por inquietagdo ou agitagéo noturna

- Quetiapina 25 mg PO ao deitar, podendo repetir
mais 2 doses de 25 mg durante a noite (dose maxima
600 mg)

- Levomepromazina 6,25 mg (PO, SC ou EV) ao
deitar, repetir até 2 vezes durante a noite (dose
maxima 300 mg)

Febre Paracetamol 1 g (PO ou retal) 6/6 h Paracetamol 1 g (PO ou retal) 6/6 h

Diclofenac 75 mg Sc 12/12 h Ibuprofeno 600 mg até 2400 mg/dia
Objetivo: prevenir/tratar desconforto da febre, mais do
que o valor em si.

Sedagéo Paliativa  Iniciar ISCC em 50 cc de SF a 2.1 cc/h com: Ideal seria semelhante as UCP. Caso nado tenha
- Midazolam 50 mg OU levomepromazina 100 mg experiéncia ou ndo seja possivel realizar ISCC (previsivel
- Morfina 30 mg na maioria das UCC), podera usar farmacos sedativos até
- Butilescopolamina 60 mg atingir estado de consciéncia desejavel para conforto (ex

Diazepam 10 mg retal)
Caso ja fizesse morfina, iniciar com a dose que fazia
anteriormente

UCC: unidade de Cuidados Continuados; UCP: unidade de Cuidados Paliativos; Sc: administragdo subcutanea; ISCC: infusdo subcutanea continua; Prn: pro re nata; SL: administragao
sublingual; LP: libertagéo prolongada; PO: per os; SF: soro fisioldgico; EV: administragcdo endovenosa
*: adaptado de Guias Clinicas de Navarra.
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Impact of palliative care at end-of-life
Covid-19 patients — a small-scale pioneering
experience
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Abstract

Background In March 2020, the outbreak caused by the SARS-CoV-2 virus was declared a pandemic, resulting in
numerous fatalities worldwide. To effectively combat the virus, it would be beneficial to involve professionals who
specialize in symptom control for advanced illnesses, working closely with other specialties throughout the illness
process. This approach can help manage a range of symptoms, from mild to severe and potentially life-threatening.
No studies have been conducted in Portugal to analyse the intervention of Palliative Medicine at the end of life of
Covid-19 patients and how it differs from other specialties. This knowledge could help determine the importance of
including it in the care of people with advanced Covid-19.

Objectives The objective of this study is to examine potential differences in the care provided to patients with
Covid-19 during their Last Hours and Days of Life (LHDOL) between those who received care from Palliative Medicine
doctors and those who did not.

Methods This is a retrospective cohort study spanning three months (Dec 2020 to Feb 2021), the duration of the
Support Unit especially created to deal with Covid-19 patients. The database included clinical files from 181 patients
admitted to the Support Unit, 27 of which died from Covid-19.

Results Statistically significant differences were identified in the care provided. Specifically, fewer drugs were
administered at the time of death, including drugs for dyspnoea, pain and agitation, suspension of futile devices and
use of palliative sedation to control refractory symptoms.

Conclusions End-of-life care and symptomatic control differ when there’s regular follow-up by Palliative Medicine,
which may translate less symptomatic suffering and promote a dignified and humane end of life.

Keywords Palliative care, End of life, Covid-19, Symptom control, Deprescription

Background

The Covid-19 pandemic is caused by the severe acute
respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-CoV-2) [1]. It
was first identified during an outbreak in Wuhan, China
in December 2019 [2]. Despite various containment
attempts, the virus spread to other areas of China and
subsequently around the world [3]. On 11 March 2020,
*Correspondence: the World Health Organisation (WHO) declared a pan-
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measures [4, 5]. As of 9 May 2023, WHO has reported
over 760 million confirmed cases and 6.9 million deaths
globally. In Portugal, WHO has reported over 5.5 million
confirmed cases and 26,600 deaths as of 16 April 2023.
Worldwide, 13.3 billion vaccine doses have been admin-
istered [6].

Palliative care

Palliative care is a form of care that seeks to improve the
quality of life for patients and their families who are fac-
ing issues related to an incurable and/or serious illness.
This involves identifying and addressing physical, psy-
chosocial, and spiritual issues early on to alleviate suffer-
ing. Professionals in palliative care regard life as valuable
and death as a natural process that should not be has-
tened or delayed. It could be argued that there is a uni-
versal right to access palliative care [7].

Palliative care provides a support system that inte-
grates psychological and spiritual care components to
help patients live as actively as possible until death. Addi-
tionally, it assists families in coping with their loved one’s
illness and bereavement. The intervention is based on
interdisciplinarity [8].

In Portugal, the recognition of a Medical Competence
in Palliative Medicine is a recent development. Currently,
104 doctors across the country hold this qualification,
having undergone intensive practical and theoretical
training to meet all the necessary requirements [9].

In 2020, the Clinica Universitaria de Navarra pub-
lished guidelines for the palliative medicine approach
in Covid-19 patients. The document acknowledges that
dyspnoea, fever, agitation, pain and bronchorrhea are the
most prevalent symptoms in advanced disease [10, 11].

The severity of symptoms associated with the disease
can vary depending on its progression, ranging from eas-
ily manageable to highly painful [12-16].

If symptoms do not respond to optimised therapeutic
protocols, they are referred to as refractory symptoms. At
this point, palliative sedation may be considered [17].

It is important to clarify the concept behind the tech-
nique of intentional reduction of consciousness, known
as Palliative Sedation, as there is no universal definition
for it. This procedure is used to control intolerable suf-
fering caused by symptoms that are refractory to conven-
tional treatment in the terminal phase of incurable and
progressive diseases [18, 19]. This definition excludes
subjective evaluations unless clearly marked as such. Pal-
liative sedation is a practice employed by Palliative Medi-
cine Services for eligible patients, and the assessment of
these professionals is crucial in making the decision.

Managing patients with chronic and progressive dis-
eases who are taking multiple medications is a recognised
challenge, including the issue of therapeutic futility [20].
In medical practice, recommendations for primary or
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secondary prevention often suggest initiating therapy, but
there are few indications for simplifying treatment [21].
Therapeutic simplification, also known as ‘deprescribing,
optimises a patient’s therapeutic regime by discontinu-
ing inappropriate or unnecessary drugs and considering
the individual care plan [22, 23]. Studies indicate that
inappropriate medication use is frequent in situations of
terminal illness [24, 25], prompting us to question our
actions in situations where ‘less can be more!

Objectives

The aim of this study was to assess and determine
whether there are any differences in the care provided to
patients admitted in a support inpatient unit who were
followed by palliative care doctors compared to patients
who were not.

Materials and methods

Framework

The increase in Covid-19 cases has required health ser-
vices to collaborate in order to expand and meet the
demands for care. Consequently, field hospitals, support
hospitals, and support units have been established [26,
27].

The Narciso Ferreira Hospital is a medical facility
owned by Santa Casa da Misericérdia de Riba D’Ave,
a town in the Portuguese municipality of Vila Nova de
Famalicdo, with an area of 2.83 km” and a population of
3,425 [28]. Between December 2020 and February 2021,
an agreement was made with ARS Norte (Northern
Regional Health Administration) to establish a support
unit for Covid-19 patients, resulting in an additional 20
beds being made available.

The new unit has formed a multidisciplinary team
consisting of doctors from General Practice and Family
Medicine, Internal Medicine, and Emergency Medicine.
Furthermore, Palliative Medicine doctors have been
included as an essential part of the team responsible for
Covid-19 patients, rather than just as support if neces-
sary. Patient distribution is random and depends on the
clinicians on duty each day. When a doctor specialising
in Palliative Medicine is on duty, they are assigned to
patients who are in an advanced stage. These patients
have already been identified in their hospital of origin as
not being candidates for Advanced Life Support (ALS) in
the event of cardio-respiratory arrest, as well as patients
who are considered to be in a terminal phase. Terminal
patients were classified, although controversial, as such
if it would not be a surprise if the patient died within 6
months [29]. Additionally, it was also the palliative care
specialist who categorized a patient as in LHDOL after
admission. It should be noted LHDOL is a clinical diag-
nosis, also denominated as Imminent Death Syndrome
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and consists of a set of signs/symptoms that generally
appear in 3 stages, as follows [30]:
Initial:

— Bedridden.
— Loss of interest or ability to eat/hydrate.
— Cognitive changes: increased sleep time, delirium.

Intermediate.

— Further decline in mental state until obtundation
(slow response to stimuli, short periods of
wakefulness).

Late:

— Terminal bronchorrhea (secretions accumulate in the
oral cavity which are not mobilised due to loss of the
swallowing reflex).

— Coma.

— Fever.

— Altered breathing pattern (Cheyne-Stokes pattern,
alternating between hyperpnoea and periods of
apnoea).

— Spots on the extremities.

In this way, it was guaranteed that all members of the
medical team, whether palliative care specialist or not,
had complete knowledge of the current status of their
patient.

Study setting and sampling

This is a retrospective observational cohort study that
analysed a sample of patients who passed away in a sup-
port hospital in northern Portugal which was in opera-
tion between 2nd December 2020 and 28th February
2021. The study was approved by the Ethics Commit-
tee of the Narciso Ferreira Hospital (CES-SCMRA
007/2021). The data was stored in an Excel database cre-
ated by the researcher, and only the researcher had access
to it. The study analysed all deaths that occurred in the
support hospital and followed the STROBE guidelines
for observational cohort studies. The deaths were cat-
egorised into two groups based on their follow-up at the
LHDOL: patients who received care from Palliative Med-
icine doctors (PM Group) and patients who received care
from doctors in other specialties (OS Control Group), as
determined by consulting the Sclinico files (the hospital’s
intranet system). The study analysed the following vari-
ables: age, number of drugs prescribed during hospitali-
sation until the time of death, medical devices used such
as 02, nasogastric tube, and bladder tube and use of pal-
liative sedation.
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Statistical analysis

The statistical analysis of the variables was conducted
using IBM SPSS Statistics 27 software. Descriptive anal-
ysis of the data was performed using absolute and rela-
tive frequencies for categorical data, and median with
interquartile range (IQR) for quantitative variables that
were identified as not normally distributed by visualis-
ing the histogram. The variables were compared between
the two groups using the Mann-Whitney test. The Chi-
squared test or Fisher’s exact test (in cases where at least
20% of the expected absolute frequencies were less than
5) was used to compare categorical variables between
the groups. A significance level of 0.05 was set a priori to
identify statistically significant differences.

Results

During the study period, 181 patients were admitted
to the support unit, and 27 of them passed away. The
median age of the patients was 84 years (ranging from 55
to 96). Out of these patients, 13 were followed up by Pal-
liative Medicine, with a median age of 83 years (ranging
from 69 to 89). The remaining 14 patients, with a median
age of 84 years (ranging from 55 to 93), were not followed
up. According to Fig. 1, the group monitored by palliative
care doctors took significantly less medication than the
group that was not monitored (median [IQR]=11[8;12]
vs. 4[3;4.5], respectively; p<0.001).

In relation to basic/preventive medication for con-
trolling expected end-of-life symptoms, the group fol-
lowed by palliative care specialist had significantly higher
usage rates for symptoms such as agitation (76.9% vs.
28.6%; X2(1)=6.312; p=0.006) and pain (100% vs. 42.9%;
p=0.001). There was no significant difference between
the two groups in terms of dyspnoea (100% vs. 85.7%;
p=0.481), fever (30.8% vs. 14.3%; p=0.385), and secre-
tions (40.2% vs. 14.3%; p=0.103) in the proportion of
patients medicated.

Statistically  significant differences were found
between the two groups for agitation (92.3% vs. 28.6%;
X2(1)=11.342; p<0.001) and dyspnoea (100% vs. 50%;
p=0.004) regarding the immediate prescription of SOS
(rescue medication) upon admission, with the aim of
using it immediately in the event of decompensation.
However, there were no significant differences found in
the use of rescue medication for fever (84.6% vs. 78.6%;
p=1.000), pain (100% vs. 71.4%; p=0.98), and secretions
(23.1% vs. 0.0%; p=0.98) (see Fig. 2).

As for therapeutic reconciliation, the proportion was
significantly higher in the palliative care group (100% vs.
7.1%; X2(1)=23.281; p<0.001).

The reason for using supplementary oxygen was
also evaluated, and it was found that the propor-
tion of patients with oxygen to target saturations was
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Fig. 1 Comparison of the number of medications in the Imminent Death Situation (IDS) between groups of patients followed by Palliative Medicine
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significantly higher in the group not followed by pallia-
tive care (78.6% vs. 30.8%; X2(1)=6.238; p=0.006).

The study examined the decision to simplify measure-
ments by removing devices. If oxygen did not provide
symptomatic benefit, the proportion of patients whose

support was deemed futile and consequently removed
was significantly higher in the palliative care group
(53.8% vs. 0%; p=0.003). A statistically significant dif-
ference was observed in the decision to withdraw NGT
(nasogastric tubes) in LDHOL situations (100% vs. 0%,
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p<0.001). Similar results were obtained for urinary
catheterisation.

The study also analysed the use of palliative sedation,
which was found to be necessary for 53.8% of patients
due to refractory symptoms. Our data revealed that the
proportion of patients who received palliative sedation
at the end of life was significantly higher in the palliative
care group (53.8% vs. 0%; p=0.002).

Discussion

Our data suggests the approach to a patient in LHDOL
is different depending on the previous training of the cli-
nician which is accordingly reflected in the therapeutical
plan drawn up for their patient. Palliative Care Specialists
opt for a more holistic approach, essential for a complete
and individualized care [31, 32]. It marks the transition
from the healing process to the caring process.

It is worth noting that many professionals may find it
challenging to achieve therapeutic reconciliation or sim-
plification [20; 22-25]. Defining which drugs are futile
and which ones will actually bring some benefit to the
patient, can lead to discussion and the need for meetings
with family members and/or other professionals to clarify
the changes in the therapeutical approach. In fact, involv-
ing patients, family members and other professionals in
the process can be beneficial for a better understanding
of the outcomes [33-35].

Palliative Medicine Physicians are trained in a thought-
ful and balanced exercise of pharmacological therapy to
use all the potential of each single drug. This approach
comprises utilizing side effects and potential interactions
to achieve the desired effect. The goal is to do the most
with the least, in a stage where extending life or prevent-
ing disabilities becomes secondary [36] and the major
outcome becomes the best quality of life possible with
the less drugs possible and avoid polypharmacy [37-40].

Our study demonstrated a significant difference in the
number of drugs prescribed in the LHDOL between
patients who received a palliative approach compared
to those who did not. Given the context, during the
pandemic, this disparity could be explained by limited
human resources, differences in background training,
LHDOL survival prognostication or follow up by pallia-
tive care specialists, all of which are in line with existing
literature [41-46], and could be grouped in two barrier
types: organizational and professional, as suggested by
Paque et al. [43].

Futility or therapeutic zeal can become a slippery slope,
either by the professionals themselves, through their
desire and commitment to “not give up” on the patient,
or through the pressure of family members or carers who,
often, if they are not properly informed, can create resis-
tance to discontinuing a drug that the patient has taken
throughout their lives for diseases such as hypertension
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or diabetes [47]. Perhaps comparing the economic bur-
den of palliative and non-palliative approaches on the
management of LHDOL patients at the health care and
individual levels and correlating it with gain in quality
of life would prove beneficial to guide both health care
professionals and family members or caretakers in their
decision making.

Covid-19, like any disease, presents characteristic signs
and symptoms that provide essential clues for a cor-
rect diagnosis. The palliative medicine approach aims
not only to control existing symptoms, but also to pre-
vent any potential suffering of the patient by administer-
ing basal and controlled doses of drugs, assessed on a
case-to-case base, that can even prevent symptoms from
appearing [8]. Per example, the importance of palliative
care intervention in tracheostomized Covid-19 patients
is consensual although there are still lack of guidelines for
this cooperation [48].

We observed no difference in the baseline administra-
tion of drugs for dyspnoea and fever between the two
groups, while there was a significant difference in base-
line drugs for agitation, as these were more frequently
not prescribed by non-palliative care professionals. This
difference in the management of agitation is particularly
worrisome due to the high prevalence of this symptom in
Covid-19 patients in LHDOL [48-51]. It should be noted
that certain drugs, particularly benzodiazepines, can be
used to manage dyspnoea as well as agitation, by taking
advantage of their double effect [52, 53].

By contrast, when evaluating the prescription of SOS
drugs by Support Unit professionals, our data found
statistically significant differences in agitation and dys-
pnoea, but not in fever, pain, and secretions. In Pallia-
tive Medicine, physicians often choose drugs based on
their effects on predictable acute suffering resulting from
decompensation of the underlying disease [54]. System-
atic search and treatment of the most frequent symptoms
is crucial for patient management, but prevention should
also be prioritised. However, and although the most
commonly reported symptoms in the last days of life of
Covid-19 patients are agitation, dyspnoea, fever, pain
and secretions [55-60], non-palliative specialists do not
appear to adjust their prescriptions aiming at prevention.
In the future, it would be beneficial to evaluate specific
drugs and their intended purpose as well as the impact
of training of non-palliative professionals in their use in
specific contexts.

Another difference between Covid-19 in LHDOL
patient management between palliative and non-pal-
liative professionals was observed in the use of medical
devices, with the former resourcing less often to their
use. Oxygen therapy, largely used in ICU Covid-19 inpa-
tients [61], solely for the purpose of achieving target
oxygen saturation levels, at the expense of user comfort,
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should not be considered an effective treatment [62, 63].
While supplemental oxygen therapy should be used only
to improve comfort by addressing signs and symptoms, it
should not be used to achieve target saturations without
regard for the individual’s current clinical condition. The
philosophy of Palliative Medicine is to treat people rather
than numbers. Therefore, the use of oxygen will primar-
ily relieve dyspnoea rather than achieving normal satura-
tion levels observed on a saturation meter [64]. In some
cases, this difference may even justify the decision to stop
oxygen therapy permanently [61]. In this context, deci-
sions relating to: (1) the withdraw of nasogastric tubes
(NGTs) should be carefully considered, since its useful-
ness in the management of patients in LDHOL is ques-
tionable [65-70]; (2) resourcing to subcutaneous route
in order to route rotation and avoid unnecessary venous
catheterisation, should be prioritised [71], and; (3) blad-
der catheterisation should be avoided due to increased
risk of discomfort and infection [72-74]. It is important
to highlight that professionals in Palliative Medicine
receive specific training in recognizing IDS signs [75],
which can aid in decision-making, particularly regarding
device removal.

As expected, palliative sedation was significantly higher
in patients followed by palliative care specialists, proba-
bly due to their experience in the use of drugs to preserve
well-being while managing the level of consciousness.
Our results differ from those of Ramos-Rincon et al. [51]
as in their work palliative sedation was also administered
by non-palliative specialists, however it is not possible to
explore this disparity as the authors did not examine this
subject.

Despite our findings, it is important to acknowledge
certain limitations in this work. The study was conducted
during the Covid-19 outbreak, but it is important to
note that the pandemic is ongoing. Palliative medicine
and symptom control are valuable not only for manag-
ing Covid-19, but also for addressing other diseases and
conditions that can significantly impact quality of life.
The study’s sample size was limited not only due to the
short three-month duration of the support unit, but
also to the unique nature of this support unit care which
integrated a Palliative Medicine Specialist as part of the
primary team. Consequently, the findings may not be
representative of the entire population. Importantly, the
fact that our data didn'’t include the assessment of symp-
toms or quality of life is also a limitation, because these
evaluations are the primary aim of palliative care and not
the removal of devices, reduction of medication or low-
ering of consiousness as might have transpired from our
assessment. On the other hand, these latter decision are
an important and controversial points of care that need
to be discussed and clarified when working in a multidis-
ciplinary team. Finally, the study’s retrospective nature,
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based on clinical records, may have resulted in less accu-
rate findings. Further and larger studies are required to
validate these exploratory results. Therefore, we hope
that this study can serve as a catalyst for improvement of
palliative patients and future research in this field.

Conclusion

The main target of Palliative Care will always be provid-
ing the best comfort and dignity to our patients, using
only interventions that really contribute to target it. Pro-
longing life with the aid of devices and polymedication is
not part of good practices in caring for the terminally ill.
The comparison between measures undertaken, with or
without specialists, in palliative care showed that these
were less frequent in palliative care specialists. A team
specialising in Palliative Medicine could bring significant
benefits if it were to participate actively in the front line,
rather than just as consultants. Death is a challenging
process, and every individual should have the right to a
dignified death that honours the life they lived. Investing
in training in Palliative Medicine could bring long-term
benefits in dealing with patients at the end of life and
their families, leading to a more dignified end for each
individual. This could also alleviate suffering in Covid-19
patients through targeted therapies and individualised
care.

Abbreviations

ALS Advanced Life Support
DS Imminent Death Situation
LHDOL  Last Hours or Days of Life
NGT Nasogastric Tube

WHO World Health Organization
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6.3. Anexo 3

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
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Escala de Avaliaciio de Sintomas de Edmonton

Por favor, circule o ndmero que melhor descreve como voce esta se sentindo agora

Sem Dor 0123456783910 Pior Dor Possivel
Sem Cansago 0123456583910 Pior Cansaco Possivel
Cansago = falta de energia

Sem Sonoléncia D123 456783910 Pior Sonoléncia Possivel
Sonoléncia = sentir-se com sono

Sem nausea 0123258 18210 Plor nausea possivel

L]
=
3

0
-T
o
o
-
L]

Com apetite F1;

Pior Falta de Apetite Possivel

Sem Falta de Ar 012

L]
=
o

0
-
o
o
=
Lo ]

Pior Falta de Ar Possivel

LarL]
=
3

o
-T
o
o
=
Lo ]

Sem Depressio 0132

Depressio = sentir-se triste

Pior Depressio Possivel

(=L}
=
o

=]
-
(o]
o
=
=

Sem Ansiedade 012

Ansiedade = sentir-se nervoso

Pior Ansiedade Possivel

Com Bem-Estar F123258 T4 21D Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como voce se sente em geral
Sem C1233258 831D Pior possivel

Outro problema (por exemplo,prisio de ventre|
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Palliative Outcome Scale — Symptoms (POS-S)
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Escala de Sjntomas de Cuidados Paliativos
QUESTIONARIO AO DOENTE POS-S

www.pos-pal.org
Nome do/a doente: ........coiiiiiiii e Data da avaliagdo: ..........ccccceeeerrnnnne
Data de nascimento: .........cooviviiiiiiiiic e, Avaliacdo n®: .................

Local dOS CUIAOS: .. ...t

Abaixo estd uma lista de sintomas que pode ou ndo ter sentido. Por favor coloque uma cruz (X)
sobre o numero correspondente para assinalar até que ponto cada um destes sintomas tem
afectado a forma como se tem sentido nos ultimos trés dias.

Nada Ligeiramente Moderadamente Fortemente Insuportavel
Sem efeito Mas sem Limita alguma Actividade ou Impossivel
incomodar a actividade ou concentragdo  pensar noutra
ponto de se concentracao marcadamente coisa
livrar dele afectadas
Dor D 0 D 1 D 2 D 3 D 4
Falta de ar o I I S Q.
Fadiga ou falta de
g Q. Q. ) Q. Q.
energia
Ndauseas, como se
‘ . I I Q. Qs I
osse vomitar
Vomitos D 0 D 1 D 2 D 3 D 4
Falta de apetite I I Q. Q. Q.
Prisdo de ventre I Q. (I Qs Q.
Problemas na boca o I a. I S Q.
Sonoléncia | 0 I 4. | 3 .
Imobilidade o I I I Q.
Outros sintomas: I I I I I I
(I I Q. I Q.
I I I Qs Q.
Qo Q. (I I I
POS-S DOENTE www.pos-pal.org POS-S-D-PT-28/08/2013
Paginaldel

© 1998 Irene Higginson. The POS (The Palliative Care Outcome Scale)
© 2011 Versao Portuguesa, Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra (CEISUC)
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Parecer da Comissiao Nacional da Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados
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06/11/23, 15:03 Email — jribeiro ribeiro — Outlook

FW: PhD Cuidados Paliativos

Purificacdo Gandra <purificacao.gandra@cnrncci.min-saude.pt>
Ter, 18/08/2020 19:39

Parajribeiro ribeiro <jribeiro_14@hotmail.com>

Cc:lsabel Rego Costa Soares O.A. Moura <isabel.moura@arsnorte.min-saude.pt>;Maria Jose Ferreira Ferros Hespanha
<MJHespanha@arscentro.min-saude.pt>;Ana Maria Mota Soares | Cuidados Continuados <ana.m.soares@arslvt.min-
saude.pt>;Graca Eliseu <Graca.Eliseu@arsalentejo.min-saude.pt>;Fernanda Faleiro <ffaleiro@arsalgarve.min-saude.pt>

U 1 anexos (4 MB)
Protocolo.pdf;

Exmo. Sr. Dr. Jodo Ribeiro

De acordo com o solicitado, e apds leitura do protocolo apresentado, nada temos a opor a realizagado do
estudo para tese de doutoramento “Medicina Paliativa nas RNCCI: Aplicacdo das Escalas ESAS e POS-S - um
passo para o melhor controlo sintomatico?”, sendo que deve ser salvaguardo o anonimato dos doentes,

profissionais e unidades da RNCCI.

Qualquer visita a unidade da RNCCI ou aplicagao de instrumento de dados, deve ter prévia autorizacdo da
respetiva Direcdo Técnica.

Agradecemos que nos seja dado conhecimento dos resultados obtidos, sendo que nada os vincula a sua

aplicacdo futura na RNCCI.
Ao dispor para o que necessitar, desejando desde ja muito éxito.

Com os melhores cumprimentos
Purificacao Gandra

Coordenadora Nacional
em representacao do Ministério da Saude
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

GABINETE DA MINISTRA DA SAUDE | CABINET OF MINISTER OF HEALTH
Av. Jodo Criséstomo, 9 - 6°

1049-062 Lisboa, PORTUGAL

TEL: +351 21 330 50 00 FAX: +351 21 330 51 61

gabinete.ms@ms.gov.pt

www.portugal.gov.pt

PENSE ANTES DE IMPRIMIR

PORTUGUESA

T ESTAMOS ON

£ ey

? REPUBLICA ndo paramos

https://outlook.live.com/mail/0/id/AQMKADAWATY 3ZmYAZS05NWM5SLTcwMWQtMDACLTAWCgBGAAADYVN%2F fcmWHkmogKaxz6SLUACA|j2r... 1/2
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Comissao de Etica Centro Hospitalar Sao Jodo / T -
/ Faculdade de Medicina da Universidade do Porto ) n°__ e Y ] A

wxtas  [BPORTO
X §f{!\qun FACULDADE DE MEDICINA

e Dtivesses  Questiondrio para submissao de Investigacao

Exmo. Sr. Presidente da Comissao de Etica do Centro Hospitalar de Sao Jodo/
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto,

Pretendendo realizar a investigacdo infracitada, solicito a V. Exa., na qualidade de Investigador, a sua apreciago e a

elaboracéo do respetivo parecer. Para o efelto, anexo toda o documentacao requerida.

GDENTIPIGAGEO DOESTUDO

Tituloda investigagéo: Medicina Paliativa na RNCCl:Aplicagdo das Escalas ESAS e POS-S:um passo para melhor controlo sintomético?

Nome do investigador: Jodo Luis Rodrigues de Vasconcelos Ribeiro

Endereco eletrénico: iribeiro_l4@hotmail.com Contacto telefénico: 964463792

Caracterizacdo da investigacao:
[ ] Estudo retrospetivo [ ] Estudoobservacional Estudo prospetivo
{X\ Inquérito D QOutro. Qual?

Tipo de investigacao:

Com intervencao [ ] Semintervencao
Formagdo doinvestigador em boas praticas clinicas (GCP): [ ] Sim Nao

Promotor (se aplicdvel); —

Nome do orientador de dissertagio/tese (se aplicdvel): Prof. Dr. Rui Nunes

Endereco eletrdnico: ruinunes@med.up.pt

Local/locais onde se realiza a investigacdo: RNCCI ARS Norte - Subregido de Braga

Data prevista parainfcie: 01/ 03 /2020 Dataprevistaparaotérmino: -~/ -/ -

PROTOCOLO DO ESTUDO

Sintese dos objetivos:

1) Sensibilizagdo dos profissionais (médicos e enfermeiros) das RNCCI para a existéncia da escala ESAS e POS-S
2) Introdugdo destas escalas na admissdo dos doentes encaminhados para estas unidades

3) Determinagdo dos principais sintomas presentes a data e alta de doentes internados nestas unidades, assim como o seu impacto na
sua qualidade de vida

4} Permitir um melhor controlo sintomatico em doentes internados nas RNCCI

Fundamentagdo ética (ganhos em conhecimento/inovacdo; ponderacdo beneficios/riscos):

Espera-se aumentar o conhecimento assim como capacitar os profissionais para o dominio da Medicina Paliativa em toda a sua plenitude,
com vista a melhoria da qualidade de vida do utente e do seu cuidador, um melhor controlo sintomatico em doentes que poderdo nio
estar em fim de vida assim como uma melhor ligagdo da Medicina Paliativa com as tipologias pertencentes 3 RNCCI.

1/3

CES-IMG0T-0



LISTADE DOCUMENTOS ANEX0S

Pedido de autorizacio ao Presidente do Conselho de Administraggo do Centro Hospitalar de Sdo Jodo (se aplicdvel)
Pedido de autorizago 4 Diretora da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (se apliccvel)

Protacolo do estudo

LX) O

Declaracdo do Diretor de Servigo onde decorre o estudo
[sendo um estudo na drea de enfermagem deve anexar tambem o concordéncia da chefia de enfermagem)
Profissional de ligagdo

Informacdo dos orientadores

X X []

Informacdo ao participante
Modelo de consentimento

Instrumentos a utilizar (inquéritos, questiondrios,escalas, p.ex.). ESAS e POS-5

Curriculum Vitae abreviado (mdx. 3 pdginas)

XXX B

Protocolo financeiro

X [

Outros:

Salicitacdo de parecer: Apés um longo perfodo de tempo com resposta a solicitagBes, néo foi possivel ainda obter parecer da CECS
{primeiro contato em fevereiro de 2020, sem resposta desde agosto de 2020)

COMPROMISS0 DE HONRA EDECLARAGAQ DE INTERESSES

Declaro por minha honra que as informacées prestadas neste questiondrio séo verdadeiras. Mais declaro que, du-
rante o estudo, seréo respeitadas as recomendacées constantes da Declarac@o de Helsinquia (1960 e respetivas
emendas), e da OrganizacGo Mundial da Saide, Convencao de Oviedo e das “Boas Prdticas Clinicas” (GCP/ICH) no
que se refere a experimentacdo que envolve seres humanos. Aceito, também, a recomendagdo da CES de que o re-
crutamento para este estudo se fard junto de doentes que nao tenham participado em cutro estudo, nos ultimos trés

meses. Comprometo-me a entregar a CES orelatdrio final da investigacfo, assim que concluido.

Porto, 95 de fevereiro de 2021
Nome Jegivel: Jofo Luls Rodrigues de Vasconcelos Ribeiro
\ assinatura
. . 0\
Parecer da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de Séo Jodo/ FMUP Emitidona reunidoplendria da CEde 54 é! J Dd L*‘ Ly
7
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Parecer da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar e Universitario
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Parecer da Comiss&o de Etica do

Centro Hospitalar Universitario de Séo Jodo / Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Titulo do Projeto: Medicina paliativa na RNCCI: Aplicagéo das escalas ESAS e POS-S: um passo
para o melhor controlo sintomatico?

Nome do Investigador Principal: Dr. Jodo Luis Rodrigues de Vasconcelos Ribeiro

Onde decorre o Estudo: Na RNCCI. Apresentou declaragédo da Dra. Purificacdo Gandra,
Coordenadora Nacional da RNCCI, que concorda com a realizagéo do estudo, carecendo da

prévia autorizagdo da Diregao Técnica de cada uma das unidades em que venha a ser realizado.

Objetivos do Estudo:

Sensibilizagéo dos profissionais (médicos e enfermeiros) das RNCCI para a existéncia da escala
ESAS e POS-S.

Introducdo destas escalas na admissdo dos doentes encaminhados para estas unidades.
Determinacéo dos principais sintomas presentes a data da alta de doentes internados nestas
unidades, assim como o seu impacto na sua qualidade de vida.

Permitir um melhor controlo sintomatico em doentes internados nas RNCCI.

Estudo realizado no ambito do Doutoramento em Cuidados Paliativos da FMUP, sob orientagéo
do Prof. Doutor Rui Nunes e coorientacdo da Prof.2 Doutora Filipa Pinto Ribeiro.

Concegao e Pertinéncia do estudo:

A avaliagdo de sintomas e a avaliagéo de necessidades paliativas n&o fazem parte da avaliagao
inicial de doentes nestas unidades, que ter&o sido encaminhados para estas unidades ja com
objetivos definidos, dos quais se destaca a reabilitagdo. Ndo ha também estudos que definam
quais os principais sintomas destes utentes a entrada nestas unidades, assim como se havera
algum sintoma oculto que pudesse ter sido negligenciado por nao fazer parte dos objetivos do
Plano Individual de Intervengdo de cada doente. Pretende-se assim verificar se a aplicagéo destas
mesmas escalas poderdo trazer uma maior sensibilizacdo da equipa no que toca ao controlo
sintomatico de cada doente, assim como a identificagao de doentes com estas necessidades e de
uma intervengdo/maior formagdo em Medicina Paliativa, colocando assim a hipétese de
integragdo de um profissional de apoio as RNCCL

Pretende-se, assim, avaliar o impacto da introducao destas escalas na avaliagdo de doentes
internados nestas unidades de forma a melhor controlar sintomas e proporcionar uma melhor
qualidade de vida aos mesmos e cuidadores.

Estudo prospetivo onde, numa primeira fase, sera aplicada a escala ESAS e POS-S a data da alta
das trés tipologias de unidades, determinando os sintomas mais prevalentes e impacto na

qualidade de vida. Apés analise, serdo apresentados os dados e feita sensibilizacdo e pequena



formagdo em Medicina Paliativa Basica. Numa segunda fase, as escalas serdo aplicadas a
admissdo e data da alta dos utentes, verificando-se se, apds conhecimento e sensibilizagao,
houve evolugéao positiva no que toca ao controlo sintomatico dos doentes.

No caso das ULDM, caso doentes ndo tenham alta num periodo maximo de 6 meses, sera
aplicada a reavaliag@o neste periodo. A escala sera preferencialmente aplicada por um enfermeiro
responsavel e presente na Unidade cinco dias por semana, as datas definidas para avaliagéo.

A amostra é constituida por doentes internados em Unidades da sub-regido de Braga da RNCCI.

Beneficio/risco:
O incomodo do tempo despendido para responder aos questionarios (cerca de 30 minutos).

Confidencialidade dos dados:

Recolha de dados sem qualquer elemento identificativo do sujeito.

Respeito pela liberdade e autonomia do sujeito de ensaio:

Dispbe de uma adequada informagéo ao participante e modelo de Cl préprio do estudo.
Curriculum do investigador: Adequado a investigacao.

Data previsivel da conclusao do estudo: Nao foi apresentada uma data prevista para a

conclusdo do estudo.

Conclusio: Proponho um parecer favoravel a realizagdo do estudo, que carece da autorizagéo da

respetiva diregéo técnica das unidades de RNCCI onde se vai realizar.
Porto, 19 de fevereiro de 2021

O Relator da CE, Doutor Pedro Brito

ﬁlﬁm &m+
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Formagao Ministrada aos profissionais das Unidades da RNCCI
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03/06/2024

care [@PORTO
v A FMUP FACULDADE DE MEDICINA:

mutivaze UNIVERSIDADE DO PORTO

Cuidados Paliativos: O Basico

Jodo Rodrigues Ribeiro

Médico Especialista em MGF com Competéncia em Medicina Paliativa reconhecida pela Ordem dos Médicos
Diretor Clinico — Unidade de Cuidados Continuados e Paliativos WeCare Satide — Pdvoa de Varzim
Doutorando em Cuidados Paliativos - FMUP

“Todo o caminho comecga com o 1.2 passo”

* Cuidados Paliativos: o que sdo e o que ndo sdo

—

* Equipa
* Situagdo em Portugal

+ Referenciagdo

Controlo Sintomético Basico

Sedagdo Paliativa e SUHDV

Medicina Paliativa nas RNCCI

Dentro de uma UCP

“Medicina Paliativa nas RNCCI:
Um primeiro passo para o
melhor controlo sintomdtico?”

Doutoramento em Cuidados Paliativos
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Objetivos

* Avaliar o controlo sintomdtico nas UCCI ndo UCP através da aplicagéo
de escalas comummente usadas em CP

* Intervengdo
* Reavaliagdo apds intervengdo

Enguadramento: CP nas RNCCI

* Escala EDMONTON (ESAS) * Escala POS-S

Dor Dor
Astenia Astenia
Sonoléncia Sonoléncia
Ndusea Ndusea
Anorexia Vomitos
Depresséo Anorexia
Ansiedade Obstipagéo
Dispneia Prob. Boca
Bem-estar Dispneia
Outro Imobilidade

Outros

Enguadramento: CP nas RNCCI

* ESAS
* Depressdo
* Ansiedade
* Dor
* Bem estar (©)

¢ POS-S
* Dor
* Imobilidade
* Problemas da boca (xerostomia, candidiase) .., igemene  woterotomente  sortemene
« Outros: Disfagia (!!) semeito wassem Ut e e o

ponto dese cdo mente
livear dele afectadas

Insuportavel

Impos




03/06/2024

Cuidados Paliativos: O que s3o vs. o que NAO s3o

0 que sdo 0 que NAO sdo

* Cuidados ativos * Apenas para doentes terminais
* Generalistas * Apenas oncoldgicos

* Interdisciplinares * Isolados da terapia curativa

* Integrativos * “Desinvestimento”

* Prevenir vs. Tratar * “Para morrer”

* Dor Total * “N3do estudam causas”

“Para qué se ndo tem dor?”

Modelo Ideal

"Cuidados Curativos” o

B

=y “Cuidados Paliativos”

Trabalho de equipa: que equipa?

* Médico

* Enfermeiro

« Assistente Social

* Reabilitagdo (Fisioterapia, Terapia da Fala, Terapia Ocupacional, Psicologia)
* Animagdo Sociocultural

* Nutrigdo

* Capeldo

* Auxiliares de Agcdo Médica

* Utente

* Familia

L 9% o
Situagdo em Portugal ofq g
G\ 6. “
* UCP - 23 equipas do SNS, incluindo RNCCI e hospitalares; 8 °9A Q m
9% %

* EIHSCP - 50 equipas do SNS;
* ECSCP - 43 equipas do SNS;

Caceres

« EIHSCP-P - 10 equipas do SNS;
* EDSCP-P - 2 equipas do SNS.

oBadajoz

Situagcdo em Portugal

* Competéncia em Medicina Paliativa:
* Uma “2.2 especialidade”
* 810h praticas idoneas + 400h tedricas iddneas + minimo de 3 trabalhos a nivel
nacional/internacional

* Reconhecimento tem que ser aprovado por unanimidade pelo Jari do Colégio da
Competéncia e pela Ordem dos Médicos

* Médicos em Portugal: 56,200 y ‘ \
+ Com competéncia em Medicina Paliativa recor| X\ J' ) /

Sy —— >60!111 Ky > e
* No norte: WeCare Satide, ULSAM, ULSM, HSJ, HGSA, CHTMIAD, ULSNE

Quem referenciar?

* Presenga de doenga incurdvel avangada e progressiva e, tratando-se
de doenga oncoldgica, ndo estar a fazer quimioterapia, imunoterapia
ou outro tratamento antitumoral sistémico;

* Necessidade de cuidados ativos para controle de sintomas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais;

* Necessidade de cuidados de enfermagem permanentes;

* Necessidade de cuidados médicos didrios, mas ndo permanentes;

* Ndo ter necessidade de consultas regulares de outras especialidades
durante o internamento na UCP-RNCCI.
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Quem referenciar/Pedir apoio?

* Doente com neoplasia do célon com metastases dsseas e hepdticas,
auténomo, com via oral, sintomaticamente controlado, internado
numa UMDR;

* Doente com deméncia avangada, alimentado por SNG, ndo
comunicativo;

« Utente jovem com sindrome genética de evolugdo lenta, dispneia e
dor de dificil controlo com tratamento otimizado encaminhado para
UC para reabilitagdo motora apés internamento prolongado. ()

« Jovem diabético com necessidade de metformina que ndo tolera por
ndusea; = =

Quem referenciar/Pedir apoio?

« Utente a realizar Cisplatina com Parestesia em “Luva e Meia” dh ==

* Doente com Doenca Hepatica Crénica Child Pugh C, sem via oral por
encefalopatia crénica @

* Doente com Doenga Renal Crénica Grau 5, ndo candidato a TRS ()
* 12 consulta de Oncologia Médica em doente recém diagnosticado
com Neoplasia Gastrica com células em anel de sinete (5

* 12 consulta de ambulatério em doente recém diagnosticado com
Deméncia de Alzheimer ()

UCP vs. ULDM

* “Descontrolo Sintomatico”
* Doenga crénica progressiva

* Probabilidade de descompensagdo subita e cuidados avangados e
complexos

* Exemplos:
* Utente multiescariado com dor vs. sem dor
* Utente com neoplasia avangada com alta probabilidade de descompensagdo

* Deméncia avangada com necessidade de alimentagdo por SNG vs probabilidade de
retirada da SNG e avango para dieta zero

* Neoplasia multimetastizada a prever necessidade de cuidados especializados em fim
de vida

* Neoplasia do SNC com alto risco convulsivo

Controlo sintomatico basico

* Dor
* Degraus da OMS — util para avaliar evolugdo e inicio da terapéutica
* Sempre subjetiva (mesmo que ndo parega)
* Pela boca; Pelo reldgio; Individualizada; Resgates; Prevengdo de efeitos
laterais; Adjuvantes; Revisdo regular
« Dor Total: Fisica, emocional, social, espiritual

Escada analgésica da OMS 49 degrau
Dor de dificil controlo

Medidas invasivas

29 degrau
Dor moderada
Opidides fracos £
12 degrau

12 degrau

Dor ligeira

AINES, paracetamol

+A DJUVANTE S(emtodos os degraus ) |

Farmacos: “KISS”

* Paracetamol
* Metamizol

* AINEs

* Associagdes
* Brufenon 200/500




03/06/2024

Farmacos: “KISS”

* Codeina (max 360 mg/dia
isolado)

* Tramadol (max 400 mg/dia)

* Associagdes
* Tramadol + Paracetamol
* Codeina + Paracetamol
 Tramadol + dexcetoprofeno

Farmacos: “KISS”
* Morfina
* Fentanil

* Buprenorfina

* Hidromorfona

* Tapentadol

Farmacos: “KISS”
* Blogueios Nervosos
* Opioides via espinhal

* Cirurgia

Farmacos: “KISS”

* Antidepressivos
« Triciclicos
* SNRI
* SSRI

* Anticonvulsivantes
* Analgésicos topicos
« Corticosteroides

« Bifosfonatos

* Magnésio

Controlo sintomatico basico

« Sintomas Respiratérios
* Dispneia
+ Sensacdo subjetiva de falta de ar

+ Causa tratdvel? TEP, linfangite carcinomatosa, pneumonia, anemia, derrame pleural,
Edema agudo do pulmido....

* Morfina (2,5 mg 4/4h), BDZ (midazolam até 120 mg/dia, Lorazepam até 0,5-1 mg/h)
* Tosse

+ Codeina 30 mg 4/4h

* Morfina inalada
* Broncorreia/Estridor

* CCT (d 4 mg Sc, i 20 mg: NUNCA AO JANTAR)
+ Butilescopolamina Sc 80-120 mg/dia
* ATB?

Controlo sintomatico basico

* Sintomas Gastrointestinais

* Nausea/Vémito

+ Causa: Central? Gastroentestinal? latrogénico?

Metoclopramida 10 mg PO/Sc até 80 mg/dia
Dexametasona 4 mg Sc
Ondansetrom 8 mg PO/Sc
Haloperidol 0,5-1 mg PO/Sc
* Diarreia

* Loperamida 2 mg até 6x dia

* Opioide?
* Obstipagcdo

* De acordo com tipo

+ De contacto criam habituagdo, osméticos ndo!

+ Ter em atencdo tempo de agdo e local da obstrugdo (ex Microlax atua no imediato, mas
apenas se fezes na ampola retal. Bisacodilo pode demorar 12h a atuar, mas atua mesmo se
empactacdo proximal; Lactulose pode demorar até 2 dias a atuar)
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Controlo sintomatico basico

* Sintomas Gastrointestinais
* Anorexia
* Comida “a gosto”, fracionada em pequenas quantidades
* Metoclopramida 10 mg 4x dia (obrigatério uma toma a ceia)
* Di-hexazina 2 mg (Viternum) as refeicdes
* Corticoide (ex PDN 10 mg ao almogo, Dexametasona 4mg de manha) 1 semana
* Hematemeses
« Acido aminocaproico 3g 6/6h até 24g/dia

Controlo sintomatico basico

« Sintomas Neuro-Psiquiatricos

* Depressdo
* Importante lembrar do “tempo que temos” ...
+ Aproveitar efeito duplo dos farmacos ao maximo!
* Metilfenidato... Antipsicéticos...Corticoides (“mas” ....)

* Insénia
* Multifactorial
* Medidas ndo farmacolégicas: Familia, luz solar, atividades diurnas...

Controlo sintomatico basico

* Sintomas Neuro-Psiquiatricos

* Delirium
« Situagdo aguda!!
* Causas:
* Clinicas: dor, obstipagdo, retencdo urinaria, ITU, infecdo, desidratagao
& énica: opioides, CCT, butil ina, AINE, ida, BDZ

+ Medidas ndo farmacoldgicas: Reldgio, fotos, discurso
Haloperidol 0,5 — 1 mg 8/8h

Haloperidol 1 mg 1/1h até controlo de situagdo
controlo repartida em 3-4 tomas didrias

« Se grave: Haloperidol 5 mg IM + Midazolam 5 mg IM -—--- (30 min) Haloperidol 2 mg Sc +

Midazolam 5 mg Sc ---- (até 2x) -—-- Midazolam 5 mg Sc 1/1h até controlo

> dose total serd 50% da dose

Controlo sintomatico basico

* Sintomas Neuro-Psiquiatricos
* Ansiedade

+ Tempo de agdo (inicio e duragdo) das benzodiazepinas
« Alprazolam pouquissimo hipnético, agdo curta, inicio intermedio de agdo,
* Diazepam mais hipnético que ansiolitico, aao longa, inicio rapido
* Oxazepam mais ansiolitico que hipnético, agao intermedia, inicio lento
* Midazolam, praticamente s6 sedativo, agdo curta, inicio rapido

* Outras classes
* Hidroxizina (25 mg até 4/4h)
* Haloperidol 1,5-5 mg PO, até 8/8h (ndo associar a metoclopramida)
* Levomepromazina 25-75 mg (2-3 tomas)

Controlo sintomatico basico

* Sintomas Genito-Urinarios
* Retengdo urinaria
* Farmacos causadores: ADT, butilescopolamina, oxibutinina, hidroxizina
+ Algaliagdo?
* Hematuria
* Lavagem vesical
+ Ac. Aminocaproico local vs sistémico?

Urgéncias em Cuidados Paliativos

 S. Compressdo Medular
* Hipercalcemia

* S. Veia Cava Superior

* Hemorragia maciga

« S. Serotoninérgico
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S. Compressdo Medular Urgéncias em Cuidados Paliativos
* Clinica: * S. Compressdo Medular
« Dor progressiva com paralisia/parestesia, défice sensorial e perda de controlo * Hipercalcemia

de esfincteres

Hipercalcemia Urgéncias em Cuidados Paliativos

« Ca2+ corrigido > 10,4 mg/dL + S. Compressdo Medular
« Clinica: Sede, desidratagéo, confusdo, obstipagdo, letargia, confusdo,

* Hipercalcemia

Urgéncias em Cuidados Paliativos Urgéncias em Cuidados Paliativos

* S. Compressdao Medular » S. Compressdo Medular

* Hipercalcemia * Hipercalcemia
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Sedacdo Paliativa

+ Ultima medida

 NAO E: Coma induzido, eutanasia, acelerar o processo de morte, manter vivo
por maquinas ...

* Sintomas refratarios
* Previsdo de vida < 2 semanas
* Protocolo assinado por toda a equipa e doente

* Em certas doengas de evolugdo conhecida, deve ser conversado
antecipadamente com doente e familia

Técnica da Sedacdo Paliativa

* Midazolam
+ 1 mg/min EV até encerrar palpebras
* 5mgSc/h
« 15 MgIm
* ISCC até 120 mg/24h

* Levomepromazina
* 12,5-25mgSc
* ISCC de 50-75 mg/24h
* Até 300 mg/24h

Fenobarbital
* 2-3 mg/kg EV até 50 mg/min
+ ISCC 800 mg/dia, até um max de 2400 mg/24h

SUHDV
* Situagdo de Ultimas Horas/Dias de Vida

* Reconhecer?
« Diferente de fase agdnica
« Clinica? Previsdo? Prognostico?

* Diagnéstico: S. Morte Iminente

S. Morte Iminente

1) Diagnostico Clinico,
2) Agravamento de novo, stibito ou progressivo, sem causa reversivel aparente MAIS 2 ou mais de:
i. Agravamento de astenia
i de estado de

iii.. de i de i

3) Diagndstico deve ser feito tendo em conta o percurso individual da doenca de base em si

a. Regra geral, segundo consenso/experiencia: “pioria em semanas -—--> morte previsivel em semanas,
pioria em dias ----> morte previsivel em dias; pioria em horas ----> morte previsivel em horas”

4) Deve ser estabelecido por mais que um profissional de satide

SUHDV

* Manifestacdes Precoces: * Manifestacoes tardias:

1) Mais sensiveis 1) Mais especificas

2) Ocorrem até uma semana antes de morrer 2) Ocorrem geralmente nos Gltimos 2 dias antes de

o — morrer

a. Disfagia para liquidos

— — Respiragdo de Cheyne-Stokes
b. Redugdo do estado de consciéncia

Sl

— Periodos de apneia
c. Palliative Performance Scale < 20% Débito urindrio < 100 mL/12h
d. Cianose de Extremidades

a o

Movimento mandibular respiratorio

o

Estertor

Auséncia de pulso radial

SUHDV

« Dieta zero + Hidratagdo
* Retirada de SNG, SV, PEG ....
* Soro?

 STOP vigilancias

* Farmacos desnecessarios
* Ferro, vitaminas, potdssio, laxantes, anti-hipertensores, anti-arritmicos,
diuréticos, anti-diabéticos orais, insulina, antibioticos
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Casos controversos

* Infegdo e antibioterapia
 Alimentagdo e hidratagdo artificial
* Reconciliagdo terapéutica

* Investigagdo Etioldgica

Medidas Paliativas na RNCCI

* Medidas Paliativas vs. Cuidados Paliativos “estruturados”
« Todo e qualquer profissional de satide vs. Paliativista de elevada diferenciagdo
+ Saber “quando parar” — humanitude e “sangue frio” fazem parte
« Pedir ajuda, partilha de informagdo

« Disponibilidade de fdrmacos: capacidade de “improviso”

* Cuidados Paliativos em UC/UMDR/ULDM?

* Mitos e medos

Dia a dia numa UCP
TN

N ~

Se sua vida néo tem altos e baixos,
& porque vocé morreu.

Certificado de Obito

®DGS "




FMUP FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DO PORTO

care [@PORTO

Cuidados Paliativos: O Basico

Obrigado pelo vosso tempo e pela vossa paciéncia!

Jjribeiro_14@hotmail.com
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Agir, eis a inteligéncia verdadeira. Serei o que
quiser. Mas tenho que querer o que for. O éxito
estd em ter éxito, e ndo em ter condi¢Ges de
éxito. Condigdes de paldcio tem qualquer terra
larga, mas onde estard o paldcio se ndo o

fizerem ali?

Fernando Pessoa SOARES, B. Livro do Desassossego. Vol.Il.
Lisboa: Atica. 1982. 85p.
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